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Prefácio 


Prezados(as) alunos(as), 


Estudar a morte é um desafio. A princípio, pode parecer um assunto sombrio, 
obscuro e até mesmo, para alguns, assustador. No entanto, ao se aproximar do 
tema, você terá o privilégio de se surpreender ao perceber o quanto falar da morte 
e do morrer é, ao mesmo tempo, falar da vida e do viver. 

Existe um ditado popular que diz que nem o sol e nem a morte podem ser 
olhados de frente. Realmente, cada um precisa ter o seu próprio modo de en- 
frentá-la, usando recursos que podem ser comparados à metáfora dos “óculos”. 
Alguns se aproximam, enquanto outros resistem e se afastam. O afastamento nem 
sempre é bem-sucedido pois, ao nos depararmos com situações relacionadas ao 
adoecimento e à morte do outro, somos abruptamente convidados a nos ver com 
a nossa própria finitude. 

No caso dos profissionais da saúde, especialmente os que atuam nos cuidados 
ao fim da vida, a vivência rotineira com a dor e o pesar pode ter um efeito inspira- 
dor. A criação é uma forma de atribuir sentido ao desconhecido e pode se dar por 
meio da busca pela produção de conhecimento e por uma construção simbólica 
que dě sentido, para cada um, à prática profissional escolhida. 

Este livro oferece a você um material teórico que se propõe a abranger os 
grandes temas relacionados à morte e ao morrer. Por isso, você vai encontrar no 
primeiro capítulo uma apresentação sobre a Tanatologia e os aspectos históricos e 
culturais da morte, ao longo das civilizações. Em seguida, no segundo capítulo, o 
tema será a finitude, o luto e o suicídio. O terceiro capítulo será dedicado à doença 
terminal, abordando o adoecimento nas diferentes fases da vida e a integralidade 
do cuidado. No quarto capítulo você estudará os principais conceitos da prática 
dos cuidados paliativos e da Bioética na terminalidade. E, para concluir, no quinto 
e último capítulo, você irá refletir sobre a enfermagem diante da morte e do sofri- 
mento, pensando em estratégias que ajudem o profissional a lidar com a dor e o 
luto vividos pela perda dos seus pacientes. 


Desejo a todos uma ótima leitura! 


Bons estudos! 





Tanatologia 


Tanatologia 


Deve-se aprender a viver por toda a vida e, por mais que te admires, durante toda a vida 
se deve aprender a morrer. 


Sêneca, 2006 


Neste primeiro capítulo, você vai compreender o conceito de Tanatologia e 
conhecer as diferentes visões que foram construídas, em torno da morte, ao longo 
da história da humanidade. De acordo com os principais pesquisadores do tema, 
nosso comportamento diante da morte sofreu, da Idade Média aos dias de hoje, 
profundas e significativas mudanças. Desde a forma como se morre, aos rituais 
fúnebres e a expressão do pesar, tudo está relacionado ao momento histórico e à 
cultura do grupo social ou religioso ao qual se está inserido. 

Ao estudar os conteúdos relacionados à Tanatologia, é importante saber 
que todos os temas aqui apresentados são conduzidos por uma questão principal: a 
subjetividade de cada ser humano diante da ideia de sua própria finitude, ou seja, 
de como lidamos com a nossa mortalidade. Esse será o fio condutor das nossas 
discussões, caracterizando o lugar que a morte ocupa para o ser humano, único ser 
consciente de sua condição de mortalidade. Para isso, vamos agora iniciar, anali- 
sando o campo da Tanatologia e discutindo a contextualização da morte por meio 


da história. 


OBJETIVOS 


= Compreender a conceituação e os objetivos dos estudos da Tanatologia; 
= Conhecer o percurso histórico da morte, ao longo do processo civilizatório; 


= Refletir sobre o modelo de morte vigente. 


Tanatologia: estudos sobre a morte 
Tanatologia significa o estudo científico sobre a morte. De origem grega, a 


palavra é constituída pela junção de Tânatos, deus mitológico que personifica a 


morte, com o sufixo logia, que significa estudo. Na mitologia grega, Tánatos era 
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irmão gêmeo de Hipnos, representante do sono e filho de NIx e Érebro, a noite 
e as trevas, respectivamente. Tânatos era representado pela cor prata, seja como 
uma nuvem prateada ou pela figura de um homem com olhos e cabelos prateados 
(SANTOS, 2007; KOVÁCS, 2008). 

Os estudos sobre a morte devem ser observados em seu caráter complexo 
e interdisciplinar. Dessa forma, é possível pensar a morte sob o aspecto social, 
biológico, estético, forense, existencial, filosófico, psicológico e mesmo espiritual 
ou religioso. 

Estudos tanatológicos têm como tema os cuidados diante da morte e do mor- 
rer, a finitude, a assistência aos pacientes em fim da vida, o suicídio e o luto. 
Trata-se de um campo amplo, que busca inserir a morte no discurso social, pro- 
vocando a reflexão e ampliando o conhecimento em torno de um assunto nem 
sempre discutido. 

Estudar a morte faz parte da busca da humanidade, ao tentar adquirir um 
conhecimento e controle a respeito de algo que para nós é completamente desco- 
nhecido. Muitos estudiosos nesse campo merecem ser destacados. Considerado 
pioneiro na tanatologia, temos William Osler (1849-1919), médico canadense 
que, com formação humanista, estudou patologia e expressava sua preocupação 
no cuidado com os pacientes, crianças e adultos, ao fim da vida. 

Após a Segunda Guerra Mundial, houve forte expansão da tanatologia, re- 
fletindo a necessidade de se discutir um tema que, por motivos culturais, havia 
se tornado um assunto tabu. A matança provocada pela guerra tornou pungente 
a necessidade de se estudar a morte. Esse é um dado histórico relevante, pois 
reforça a ideia de que a guerra, a despeito de seus malefícios, impulsionou em 
diversas áreas o desenvolvimento científico, especialmente no campo da saúde 
(ORLANDO, 2016). 

Outros autores como Sigmund Freud (1915), Feifel (1959), Elisabeth Kubler- 
Ross (1969) e Cicely Sanders (1967) contribuíram significativamente para as ideias 
e reflexões nesse campo. Freud, especialmente no que diz respeito ao luto, com 
sua importante obra Luto e Melancolia, enquanto que Kubler-Ross e Saunders, na 
atenção e assistência aos pacientes em cuidados ao fim da vida. 

Já Feifel (1959), em seu livro The Meaning of death, apresenta a morte, por 
meio de diferentes opiniões de estudiosos, como importante tema a ser discutido 
no meio universitário e público (SANTOS, 2007; KOVÁCS, 2008). 
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No Brasil, a precursora e responsável pela sistematização dos estudos tanato- 
lógicos, na segunda metade do século XX, foi a pesquisadora e psicóloga Wilma 
Torres (1999, UFRJ), iniciando suas contribuições com o livro A criança diante 
da morte. Além de Torres, contamos com a contribuição do filósofo e educador 
José Herculano Pires, com a obra Educação para a morte (1993, SP) e do pesqui- 
sador Roosevelt Cassorla (1992, UNICAMP), com os livros Da morte: estudos 
brasileiros e Do suicídio: estudos brasileiros. Posteriormente, outras pesquisas foram 
desenvolvidas, no final da segunda metade do século XX, com as psicólogas Maria 
Júlia Kóvacs (USP) e Maria Helena Pereira Franco (PUC-SP) (SANTOS, 2007; 
KOVÁCS, 2008). 


Educação para a morte: missão impossível? 

A educação está relacionada à ideia de desenvolvimento. Todo ser humano 
passa a vida em eterno processo educacional. Desde os conteúdos e disciplinas 
escolares, à profissionalização, passando pelo que se apreende dos costumes fami- 
liares e sociais, vivemos e morremos, aprendendo. Educação também diz respeito 
à busca inerente do ser humano pelo autoconhecimento e aprimoramento. 

Pensar em educação para a morte, de acordo com Kovács (2003), envolve 
discutir o morrer, a comunicação, a doença, as perdas significativas e o luto nas 
diferentes fases do desenvolvimento humano, buscando o autodesenvolvimento. 
Implica provocar uma postura reflexiva e atenta ao tema, nas diferentes esferas do 
conhecimento, seja no âmbito da sociedade em geral, do ensino fundamental ou 
nos cursos de graduação e pós-graduação (KOVÁCS, 2003). 

A educação para a morte refere-se a um modelo ativo de educação e que, 
como todos os demais, nunca estará concluído. Portanto, não almeja oferecer uma 
completa prontidão para a morte. Com relação a ela, estamos sempre a construir 
algo que lhe dê um novo significado ou sentido. Nunca estamos prontos. Como o 
poeta Mário Quintana descreveu tão bem em seu poema: “Esta vida é uma estra- 
nha hospedaria/ De onde se parte quase sempre às tontas/ Pois nunca nossas malas 
estão prontas/ E a nossa conta nunca está em dia”. 

Nossa falta de prontidão ou despreparo para a morte representa uma realida- 
de. No entanto, estudá-la pode oferecer ao profissional as condições para auxiliar 
seus pacientes, ao fim de vida, a arrumarem as suas “malas” sabendo que, a cada 
paciente atendido, a sua própria “mala”, também vai sendo arrumada. 


CAPÍTULO 1 m 10 


Aspectos históricos e culturais: a morte e o processo civilizatório 


O conceito de morte, para além de um evento biológico, se constitui como 
uma construção social e seu enfrentamento e forma de compreendê-la refletem 
o momento histórico de uma sociedade. Por isso, por exemplo, você encontrará 
variações nas diversas formas de rituais, de acordo com cada grupo social e religio- 
so. Nas culturas ocidentais e orientais existem diferenças significativas que serão 
abordadas ao longo do texto. 

Para que você compreenda a forma como a civilização ocidental lida com a 
morte, será preciso conhecer os estudos dos pesquisadores Philippe Ariés (1977a,b) 
e Norbert Elias (2001). 

Ariés (1977a,b), reconhecido historiador, realizou uma profunda análise sobre 
a morte e o morrer no mundo ocidental. Seu ponto principal de estudo foi iden- 
tificar os diferentes comportamentos no enfrentamento da morte. Segundo ele, 
com o passar dos anos, houve progressiva degradação da relação estabelecida pela 
sociedade com a morte. O período estudado pelo autor começa na Idade Média e 
segue até o século XX. Interessante notar que cada fase analisada foi nomeada, de 
forma que, por meio do nome, ficasse realçada a sua principal característica. Para 
ele, podemos dividir os diferentes períodos da sociedade ocidental, com relação 


à morte, em: morte domada, morte de si mesmo, morte do outro, e morte 


interdita (ARIÊS,1977a). 


° A morte domada 

Começando pela Idade Média, Aričs (1977) nomeia esse período como sendo 
o da morte domada. Aqui encontramos a morte dos antigos cavaleiros medievais. 
Com exceção das mortes súbitas, ninguém morria sem ter tido tempo suficiente 
de saber que o fim estaria próximo, bem como de tomar as suas providências. 
O “aviso” era dado por sinais naturais ou mesmo por alguma convicção pessoal, 
comumente relacionada ao contexto vivido, visto ser esse o tempo das grande 
batalhas. Nessas situações, morrer era motivo de orgulho e o medo somente surgia 
diante da possibilidade de se morrer só ou de não tomar ciência da sua morte a 
tempo. 

Ter conhecimento sobre a proximidade da própria morte dava à pessoa a 
oportunidade de planejar seus últimos feitos. Uma série de providências eram 
tomadas, tanto do ponto de vista prático, como religioso e familiar. A atitude era 


compatível com certa resignação, mas isso não significa dizer que havia completa 
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aceitação por parte do moribundo. Ao contrário, muitas vezes, manifestava-se 
grande pesar pela despedida da vida. Havia um ar nostálgico, com sentimentos de 
culpa que vinham acompanhados por pedidos de perdão frente aos companheiros 
ea Deus. 

A morte se dava no leito e sua espera se transformava em um evento organi- 
zado pelo próprio morrente, em uma cerimônia pública que poderia, inclusive, 
contar com a presença de crianças. Nada disso acontecia no ambiente privado e a 
cerimônia de despedida era caracterizada por uma simplicidade ímpar. Não havia 
manifestações dramáticas de dor ou pesar. 

No entanto, essa forte familiaridade com a morte, ou mais especificamente 
com o morrer, não se traduz na mesma familiaridade, quando analisamos a relação 
dos vivos com os mortos. Na Idade Média havia um grande receio da proximidade 
dos mortos com o cotidiano dos vivos. Esse dado, durante muito tempo, fez os 
cemitérios serem construídos em áreas fora das cidades. Mudanças irão ocorrer 
quando, pelo culto aos mártires, começam a considerar que estes sejam enterrados 
nas igrejas. A importância de ser enterrado próximo aos santos ganha valor, os cor- 
pos passam a ser confiados à Igreja, não havendo mais distinção entre cemitérios 
e igrejas. A partir de então se pode falar em uma completa familiaridade com a 


morte e com os mortos. 


* A morte de si mesmo 

Pequenas transformações começam a ocorrer na segunda fase da Idade Média, 
mais especificamente a partir dos séculos XI e XII, quando a morte ganha um 
novo sentido a partir da experiência particular de cada um. Se até então a morte 
era vivenciada no coletivo, como um destino reservado a todos pela natureza, ago- 
ra ela é apreendida a partir da existência individual de cada pessoa. Trata-se de um 
forte reconhecimento de si e de sua própria vida, a partir da morte. 

O moribundo continua à frente da cena final, organizando-a de acordo com a 
sua vontade. A biografia individual, ou seja, sua história de vida, ganha destaque 
junto com a ideia do Juízo Final, que é realizado no próprio quarto, à beira do 
leito. Segundo Aričs (1977a), é nesse período que surge uma aproximação das três 
categorias de representações mentais presentes ao longo do processo civilizatório: a 
morte; o reconhecimento de sua própria existência e o apego apaixonado às coisas 
e aos outros seres. A morte aqui, conferindo ao homem a possibilidade de tomada 
de consciência, reforça e dá sentido à vida. 
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* A morte do outro 

Será feito agora um grande avanço para que você se concentre nas significa- 
tivas mudanças que ocorreram a partir do século XVIII. Importante lembrar que 
até aqui, a morte era domada e familiar. Mas Ariés (1977a) destaca que esse é um 
momento de ruptura. A morte passa a ganhar um ar romântico, dramático, com 
certa complacência. A própria morte não é mais tão temida como o é, a partir de 
agora, a morte do outro. 

Há nesse período uma sutil mudança no comportamento diante da cena final, 
mais especificamente nas relações familiares. O moribundo continua assumindo o 
papel principal, à frente das decisões, mas os familiares já não ocupam mais o lugar 
de coadjuvantes. Gradativamente passam a ser mais participativos, iniciando um 
padrão de comportamento que irá se firmar no auge do século XX. 

Uma curiosidade que reflete bem as mudanças aqui já apresentadas diz res- 
peito ao testamento. Todos sabem que, atualmente, os testamentos dizem respeito 
à distribuição de bens materiais. No entanto, segundo Ariés (1977a,b), não foi 
sempre assim. Do século XIII até o século XVIII, o moribundo fazia uso do docu- 
mento, normalmente lavrado em um notário, para registrar os seus pensamentos, 
sentimentos e suas próprias convicções e fé religiosa. O testamento era usado para 
deixar registrados os rituais considerados necessários para um bom encaminha- 
mento da alma, dando sinais de que, até então, não havia confiança incondicional 
à família. 

No entanto, tudo isso vai mudar a partir do século XVIII. Os desejos passam a 
ser expressos oralmente, sendo confiados aos cônjuges e filhos. A família do século 
XVIII também está diferente, unida pelo afeto e por um forte sentimento familial. 
Dessa forma, a família passa agora a ocupar um lugar mais ativo na cena final, 
atuando, principalmente, na assistência. Contudo, o protagonismo ainda pertence 


ao moribundo. Porém, repare, ainda. 


e A morte interdita 

Como você pôde observar, o comportamento social frente à morte veio, até 
aqui, apresentando mudanças sutis, quase imperceptíveis aos seus contemporá- 
neos. Isso porque a morte manteve-se, na maior parte do tempo, como um even- 
to de caráter público, inserido na realidade da vida e, acima de tudo, contan- 
do com a participação e o conhecimento de todos, como o próprio moribundo, 
seus familiares, vizinhos e até as crianças. Contudo, a partir de agora, será vista 
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uma mudança radical na forma como ela, a morte, será percebida e enfrentada e 
como esse padrão de comportamento, estabelecido a partir de meados do século 
XIX, se estenderá por um longo período, com consequências nas várias esferas da 
vida moderna. 

Você vai acompanhar um conjunto de fenômenos que representam a coloca- 
ção de uma interdição. Interditar significa fechar, vedar ou impedir o funciona- 
mento. Assim se deu com a morte que, neste momento, se transforma em objeto 
de interdição. Comparada a algo vergonhoso e sujo, ela é colocada de lado. Todo 
o movimento social se volta para as inúmeras tentativas de escondê-la. Com isso, 
morrer torna-se um evento privado e a morte começa a se constituir como um 
tabu. Junto, interditam-se as expressões de pesar. Fortes manifestações, dramas e 
emoções calorosas já não são mais bem vindas nas cenas de despedida. 

Um fato curioso e alarmante é o afastamento das crianças dos rituais fúnebres, 
comportamento ainda presente nos dias atuais. Hoje é pouco comum vermos nos ve- 
lórios a presença de uma criança que tenha sido levada para se despedir de um familiar 
ou amigo. A motivação está sempre fundamentada na tentativa de proteção, visto que 
a morte é agora algo sujo e desprezível. Essa mesma motivação será usada para ocultar 
do moribundo a sua condição final. Uma das características que se inicia nesse perío- 
do, é o entendimento de que tomar conhecimento sobre a gravidade de seu estado e, 
consequentemente, da proximidade da morte, é prejudicial ao doente. Na tentativa 
de poupar o enfermo de se deparar com a morte, estabeleceu-se a “mentira piedosa”. 
Prática ainda vigente nos dias de hoje, a “mentira piedosa” é um termo utilizado para 
fazer referência às variantes que tentam justificar a prática de omitir ou de prestar 
informações de conteúdo enganoso para o paciente, implicando graves consequências 
no cuidado ao doente na fase terminal (CHACON et al.,1995). 


A morte no século XX 


O processo de afastamento da morte vai ganhando força e chega ao seu auge 
a partir do século XX, tendo como evento propulsor o deslocamento do local da 
morte, que tem nas instituições hospitalares o seu lugar privilegiado. Com a en- 
trada no século XX, a morte institui-se definitivamente como vergonhosa e suja, 
tornando-se, na morte, que Ariés (1977a,b) vai chamar de invertida. Na moder- 
nidade não se morre mais em casa. O hospital passa a ser o templo da doença e da 
morte. A família, antes confiada pelo doente para fazer valer sua vontade, delega 


sua função à equipe hospitalar, responsável por todo tipo de assistência. 
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Contudo o hospital, enquanto instituição, tem suas regras. Uma delas, nesse 
momento, compatível com as demais convenções da época, é a de inibir grandes 
manifestações de pesar. De novo, não há espaço para atitudes dramáticas. Se à 
morte é delegado um esconderijo, logo também, o choro e a tristeza não de- 
vem atrair a atenção dos demais. Exige-se participação emocional, sem perda do 
autocontrole. Essas manifestações serão suprimidas e somente aceitas no âmbito 
absolutamente particular. 

Outro aspecto revelador do ocultamento da morte é a rapidez com que os 
mortos são imediatamente preparados e enterrados. O processo de higienização 
da morte faz não apenas o leito hospitalar ser rapidamente ocupado por um novo 
paciente, evitando o vazio revelador, como o corpo ser, o quanto antes, liberado 
para os rituais de sepultamento. 

Toda essa inversão com relação à morte, seu deslocamento do público para o 
privado, de um fato esperado e conhecido, para algo a ser ocultado tem, segundo 
Ariés (1977a,b), uma relação imediata: a busca pela felicidade. A morte é retirada 
de cena e ser feliz torna-se mais que um direito, um dever, uma obrigação moral, 
tanto no nível individual como coletivo. 

Norbert Elias (2001), sociólogo, ao aprofundar seus estudos sobre o processo 
civilizatório e os efeitos com relação à morte, faz um contraponto ao afirmar que 
o encobrimento e o recalcamento da morte são muito antigos e sempre existiram. 
O que para o autor se transformou, com o passar do tempo, foi a maneira como 
o encobrimento se deu. O ocultamento e a tendência a isolar a morte, para Elias, 
cresceram a partir do século XIX, especialmente no que se refere à agonia e à re- 
pressão frente à morte. 

Elias (2001) destaca uma relação bastante interessante ente a sexualidade e a 
morte. Ambas são de natureza biológica, relacionadas ao desenvolvimento huma- 
no e determinadas socialmente, de acordo com cada período civilizatório. Com 
o desenvolvimento das sociedades, o sexo, antes tabu, deu lugar à morte. Para 
exemplificar, pode-se observar o quanto a infância hoje participa mais frequente- 
mente de assuntos ligados à sexualidade do que à morte. O autor destaca ainda 
que quanto maior for o desenvolvimento de uma sociedade, tanto maior será o 
seu grau de recalcamento. Nesse caso, aponta quatro características principais das 
sociedades civilizadas: 

1. A extensão do viver, pelo aumento da expectativa de vida; 
2. A percepção da morte como o último estágio da vida; 
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3. A visão da morte como um evento sereno, fruto do adoecimento ou da 
velhice, sendo excepcional a morte causada por violência; e 
4. O alto grau de individualização que, representando uma modalidade 


do viver, incidirá, consequentemente, sobre o modo de morrer. 


Sem dúvida, o isolamento vai se constituir como uma forte característica da 
morte moderna nas sociedades ocidentais. O isolamento da vida se reflete no mo- 
mento final (ELIAS, 2001). 

O século XX torna-se, portanto, o período caracterizado por um intenso des- 
conforto da sociedade para lidar com a finitude humana. A morte, não mais 
vista como parte da natureza, se transforma em uma figura inimiga. O acelerado 
desenvolvimento tecnológico, no campo das ciências médicas, vai contribuir para 
a formação de uma crença, de que a morte pode, quase sempre, ser evitada. A ideia 
se aproxima da fantasia de vencê-la. Com isso, morrer significa estar no ambiente 
hospitalar, medicado, longe dos familiares e amigos, solitário e envolto em um 


clima de silêncio já que, sobre isso, nada se pode falar. 
Ritos de passagem: a morte nas religiões de origem ocidental e oriental 


As mudanças ocorridas no mundo ocidental, gradativas durante séculos, po- 
rém abruptas a partir do século XIX, culminaram em grandes transformações so- 
ciais. No Oriente, por meio de uma breve análise de suas doutrinas religiosas, é 
possível reconhecer a continuidade de suas tradições e forma de entendimento da 
morte, mantidas, ainda presentes, na contemporaneidade. 

Para os orientais, os opostos não devem estar separados. Portanto, a morte 
nunca esteve dissociada da vida. Há uma tendência milenar na fé pela imortalida- 
de da alma, que pode ser a do espírito individual ou cósmico. A atenção volta-se 
para a vida, que deve ser vivida com base na ética e na compaixão por todos os 
seres vivos. 

No budismo, doutrina oriental possivelmente mais difundida no Ocidente, 
há a crença de que o nirvana é alcançado pelo sacrifício individual, que significa a 
renúncia aos desejos, inclusive o de querer viver. Para os budistas, o ideal de morte 
está relacionado à própria morte de Buda: uma morte serena, fruto de uma mente 
calma, conquistada com a prática meditativa. Para seus seguidores, esse é o mode- 
lo de morte que se deve almejar, refletindo o nível de amadurecimento espiritual 
da pessoa (CHANG, 2006; CORRÊA, 2008). 
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No hinduísmo, religião de origem indiana e considerada a mais antiga do 
mundo, a morte é um evento importante e está relacionada ao desenvolvimento 
da alma. Há a crença na sua imortalidade e na reencarnação, que tem por objetivo 
o seu desenvolvimento até que esta esteja liberada do ciclo de renascimentos. 

Na religião islâmica, seus seguidores, os muçulmanos, creem que após a mor- 
te, a alma entra em um plano do Universo que seria intermediário ao universo 
material e espiritual, onde deverá permanecer até o dia do julgamento final. Para 
os muçulmanos, a vida terrena é uma preparação para outra existência, que pode 
ser no inferno ou no paraíso. Para eles, o que se alcançou na vida terá repercussões 
no momento final. Se durante a vida a pessoa conquistou o amor e o conheci- 
mento de Deus, não haverá o que temer na sua morte, que deve ser vista de forma 
consciente. A alma atingirá níveis superiores após a morte, dependendo do estágio 
de purificação que se alcançou na vida material. Interessante no islamismo é o 
cuidado que se tem em proteger o corpo da curiosidade vil, cobrindo-o, resguar- 


dando assim a dignidade da pessoa, mesmo após o seu falecimento (RAGIB, 2007; 


CORRÊA, 2008). 
A morte na cultura africana 


Também na cultura africana, você vai encontrar a morte associada à vida. Por 
meio de suas diversas formas de expressão religiosa, seja no candomblé, na um- 
banda, entre outras, a morte é tratada com reverência. Os rituais fúnebres são rea- 
lizados com cerimônias que representam uma celebração à vida e aos mortos. Há 


a crença na continuidade da comunicação dos mortos com os vivos (CORRÊA, 
2008). 


A morte na cultura indígena 


A cultura indígena é vasta e ampla em riqueza de costumes. Por isso, o que 
será agora apresentado é apenas um pequeno recorte, pois cada povo indígena é 
único em suas crenças, seus costumes e rituais. O importante a destacar é que, em 
contraste com a nossa cultura, há uma aproximação da vida com a morte, do visí- 
vel com o invisível, do mundo material com o imaterial. Você perceberá as parti- 
cularidades de cada tribo ao conhecer os diferentes ritos de passagem (CORRÊA, 
2008). 
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Para os Tupis, o morto deveria ser enterrado em sua própria casa, no mesmo 
lugar onde dormia, para que assim o espírito permanecesse próximo dos seus, 
protegendo-os e governando a casa. 

Já para os Baroros, era importante que o ritual de passagem se fizesse em duas 
etapas. Após um determinado tempo do enterro, os corpos deveriam ser desen- 
terrados, para serem descarnados. Os ossos, pintados com urucum e ornados com 
penas de pássaros, pretendiam assegurar a continuidade da alma, por meio da 
junção com a natureza, entre a forma animal e a humana. 

Nos lanomámis, há a cultura do rito selvagem antropofágico. As cinzas são 
ingeridas e misturadas a uma pasta de banana que são comidas, garantindo a imor- 
talidade do morto, por meio dos vivos. 

Nos índios do Xingu, a imortalidade da alma também se dá por meio da 
integração com a natureza. Durante as festas de colheita, há a crença de que os 
espíritos sejam incorporados aos troncos da árvore de Quarup, garantindo a con- 
tinuidade do espírito (CORRÊA, 2008). 

É importante perceber a diferença crucial entre a nossa cultura e as que aca- 
bamos de apresentar. Ao contrário do Ocidente, essas civilizações mantiveram a 
integração da morte com a vida. Não há uma dualidade e ambas convivem de 
forma harmoniosa criando, por meio de seus rituais e suas crenças, a capacidade 
de reconhecimento e convivência com a morte. 

Interessante ainda notar, o quanto nas diferentes culturas e religiões encontra- 
se praticamente sempre presente a crença na imortalidade. Na maioria das vezes, 
há a sugestão de que a morte seja apenas uma passagem para outra forma de exis- 
tência do indivíduo. 

A angústia diante da ideia do aniquilamento parece estar na origem das cren- 
ças que professam o renascimento dos mortos. Trata-se, portanto, de um dado 
universal. Seja nas religiões orientais ou ocidentais há, ainda que expressa de di- 
ferentes maneiras, a ideia de continuidade da alma, ou do espírito. Segundo Earp 
(1999), a noção de espírito consegue atender às necessidades de representação dos 
mortos, extirpando a difícil ideia humana de aniquilamento do indivíduo. Nas 
civilizações desenvolvidas, podemos encontrá-la na fé pela vida eterna, enquanto 
que nos povos arcaicos, na crença do renascimento (MORIN, 1970; EARP, 1999; 
CORRÊA, 2008). 

Para além das religiões e da espiritualidade, há uma infinidade de recursos de- 
senvolvidos pela humanidade para lidar com o fato de que a vida, a nossa e a das 
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pessoas que amamos, um dia chegará ao fim. A busca por um sentido diante desse 
nosso grande enigma é a mola propulsora para novas descobertas e produções. 

Nossa mortalidade representa um limite. O tempo, infinito no universo, é 
finito ao homem. Contudo, o percurso que cada um vai construir para representar 
e inserir esse limite em sua vida será absolutamente singular. O que fazer com essa 
realidade? Saber-se finito pode se constituir em uma oportunidade; a perda, em 
uma conquista. Assim, a existência da morte pode oferecer a chance para valorar a 
vida, pois, já que finita, há que ser vivida. 


Religião e espiritualidade não devem ser entendidas como sinônimos. 


A espiritualidade está relacionada aos questionamentos sobre a existência humana, 
tais como o sentido da vida e os valores que a transcendem. 


As religiões oferecem respostas aos questionamentos existenciais, por meio do exer- 

cício de doutrinas e rituais próprios. Professar uma religião é uma das formas de ex- 
pressão da espiritualidade. 

HENNEZEL, M.; LELOUR, J-Y. A arte de morrer: tradições religiosas 

e espiritualidade humanista diante da morte na atualidade. 

Petrópolis: Editora Vozes, 1997. 


Na virada do século: a morte contemporánea 


A partir dos conhecimentos até aqui apresentados, é importante agora refletir 
sobre os últimos acontecimentos relacionados à morte. Houve, há pouco menos 
de vinte anos, uma virada de século. Se o século XX foi marcado por grandes des- 
cobertas e mudanças sociais, agora você pensará sobre a entrada no século XXI, no 
que diz respeito à morte e aos cuidados ao fim da vida. 

Na segunda metade do século XX, mais especificamente a partir da década 
de sessenta, despontam no cenário da saúde duas médicas, Elisabeth Kubler-Ross 
(2005) e Cicely Saunders (2003), que irão introduzir um novo modelo de cuida- 
do, prestados aos pacientes em fim de vida. Elas vão se opor ao modelo de morte 
até então vigente: isolada, no ambiente hospitalar, envolta em silêncio e medica- 
lizada. Em outras palavras, vão provocar o retorno à proximidade da morte com 
a vida, construindo um modelo de cuidado voltado para o momento em que não 
é mais possível conter o avanço da doença. Esse movimento é condizente com o 


modelo de morte que vamos chamar de morte contemporânea ou de modelo de 
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boa morte, que se fundamenta na prática dos cuidados paliativos. Em função de 


sua relevância, esse assunto será aprofundado posteriormente nos próximos capí- 


tulos (SANDERS, 2003; KUBLER-ROSS, 2005). 


Ea) ATIVIDADES 


01. Primeiro vou propor a você uma breve reflexão sobre o tema. O trabalho com pacien- 
tes em fase final de vida exige, antes de tudo, disponibilidade para lidar com nossa própria 
história de perdas. Por isso, vale pensar agora de que forma você lida, pessoalmente, com 
essa temática, procurando perceber os seus pontos mais sensíveis que poderão interferir, 
positivamente ou não, na sua prática clínica. Por exemplo, você pode começar pensando no 
lugar que a morte ocupa na sua vida, ou, nas estratégias que você costuma usar para lidar 
com esse assunto. 

Pensando no ditado que fala que não podemos olhar para a morte de frente, que recur- 
sos você utiliza para encará-la? Se puder, faça uma narrativa e guarde o seu texto para que, 
futuramente, você possa reler e reconhecer os possíveis avanços que, certamente, já terá 
alcançado. Mas não se esqueça: nunca estamos completamente preparados. Ao longo de 
toda a sua prática, você estará sendo constantemente provocado a refletir sobre sua própria 


finitude. Acho que por aqui pode ser um bom começo. 


02. Nos noticiários de jornal, você encontra diariamente relatos de notícias que expressam 
a forma como nossa sociedade, atualmente, lida com as situações de adoecimento e morte. 
Pensando no estudo de Ariěs, selecione uma notícia em que fique destacado o modelo de 


morte moderna, conforme descrita pelo autor. 
03. De acordo com Norbert Elias, a morte é hoje, em nossa sociedade, um tema tabu, ocu- 
pando o lugar que durante muito tempo foi destinado à sexualidade. Discuta essa concepção, 


buscando exemplificar para enriquecer seu estudo. 


04. Relacione os pontos de convergência e divergência entre as religiões de origem oriental 


e ocidental. 
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PI RESUMO 


A Tanatologia é o estudo das ciências relativas à morte e ao morrer. Trata de assuntos 
que dizem respeito aos cuidados ao fim da vida, ao luto e à forma como, nas diferentes civili- 
zações e culturas, o assunto é tratado. 

Estudos voltados para o comportamento da sociedade ocidental apontam para significa- 
tivas mudanças, da Idade Média aos dias de hoje. Segundo Ariês, a morte na Antiguidade era 
vivida com certa resignação e o moribundo, tendo consciência de sua condição, tomava as 
providências de acordo com o seu desejo. A partir do século XIX, a morte passa a ser encara- 
da como suja e vergonhosa, devendo portanto, ser interditada. Marca-se uma forte dualidade 
entre morte e vida, enquanto que nas sociedades de cultura oriental essa dualidade não se 
faz presente. 

Representando um grande mistério para a humanidade e funcionando como um ponto 
limite para a vida, a morte pode ser a grande propulsora de novos sentidos para a existência 
humana, agregando produção de conhecimento em diversos campos do saber, como as ciên- 


cias médicas, as artes, a filosofia, a literatura, entre outros. 


Saiba mais 

Além dos livros técnicos, que desenvolvem teoricamente o tema, você pode ampliar o 
seu conhecimento por meio da literatura e do cinema. A arte é um importante recurso 
para fixar e ampliar o que você já adquiriu, estimulando o processo reflexivo. Por isso, 
não deixe de anotar as sugestões lançadas a seguir. 
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Sobre a morte e 0 
morrer 


Sobre a morte e o morrer 


A finitude é o destino de tudo. O Sol, um dia, apaga-se. 


Saramago, 2005 


Neste capítulo, você vai aprofundar os estudos tanatológicos sob o ponto de 
vista da finitude. Pensar a finitude e a terminalidade inclui, dentre outros aspectos, 
discutir a angústia desencadeada pela marcação do tempo que se mostra finito em 
nossas vidas. Também implica discutir a perda, a tristeza e o luto, principais expe- 
riências que vivenciamos quando morre alguém que amamos. 

Existem muitas maneiras de se pensar ou falar da morte. A religião, a ciência, 
a filosofia e as artes, em suas diferentes formas de expressão, abordam o tema, 
tentando oferecer respostas frente ao nosso desconhecimento. Todas buscam cons- 
truir um sentido para a morte e, portanto, para a vida. 

A discussão que se inicia vai apresentar o caminho percorrido pela filosofia, 
pela psicanálise e pela literatura, revelando diferentes discursos em torno da morte 


e do morrer. 


OBJETIVOS 


= Conhecer os aspectos psicológicos relacionados à finitude da vida; 

* Refletir sobre a condição de mortalidade a partir da psicanálise, da filosofia e da literatura, 
conhecendo as diferentes visões construídas em torno da morte; 

= Reconhecer as especificidades e características do processo de luto vivenciado por pa- 


cientes e familiares. 


O homem e sua finitude 
Saber-se finito traz sofrimento ao ser humano. O homem sofre não apenas 


por ter consciência de que um dia sua vida chegará ao fim, mas também porque 
sobre a morte nada sabe. Se por um lado, é a única certeza que se tem na vida, por 
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outro, imperam as incertezas, à medida que não se sabe sobre quando ou como 
ocorrerá e nem mesmo o que acontecerá depois. Conhecer a morte não é o mesmo 
que reconhecer-se finito. Conforme o epicurismo, a morte não deveria ser um 
problema, posto que, quando ela existe, nós não mais existimos. De fato, a morte, 
enquanto um evento biológico, não é um problema. Não estaremos mais 
aqui quando ela chegar. O real problema não é senão, a nossa finitude, que aponta 
para o limite, esse tempo que de tão finito escoa das nossas mãos. 

A finitude e a terminalidade expressam a condição humana por excelência. 
Todos os animais, humanos e não humanos, obviamente, são mortais. Tudo que 
nasce, morre. O animal não humano reconhece a morte, tem a sua percepção 
apenas quando reconhece um perigo próximo, do qual precisa se defender. No en- 
tanto, somente o ser humano tem consciência da finitude, durante toda a sua vida, 
pois se reconhece mortal e, claro, sofre as consequências por esse reconhecimento 
(MORIN, 1970; RODRIGUES, 2006; SHOPENHAUER & ZIEGLER, 2013). 

O problema para o ser humano não é tanto pensar a morte de uma maneira 
generalizada, mas sim, a de pensar a sua morte, o seu aniquilamento. Pensar no 
seu próprio desaparecimento, na continuidade da vida e do mundo que segue sem 
a sua presença (RODRIGUES, 2006; CORRÊA, 2008). 

Nós não temos a experiência da morte. Não temos esse registro, pois não a 
vivenciamos, a não ser pela morte do outro. A vida do outro que se encerra sempre 
será vivida como um prenúncio de que a minha, também um dia, chegará ao fim. 
Esse é um ponto importante. Nós vivenciamos a morte, pela morte do outro e por 
meio dor causada pela perda de quem amamos (RODRIGUES, 2006). 

Causando dor, a morte desperta defesas. Muitos se afastam, não querem se- 
quer pensar ou conversar a respeito. Não participam de cerimônias de despedida 
e, muitas vezes, só conseguem falar a respeito com piadas ou charges, fazendo uso 
do humor para negar a crueza da realidade. Outros optam por uma aproximação, 
chegando mesmo a escolher trabalhar no seu entorno, como os profissionais da 
área da saúde. Todos vivenciam, embora de formas diferentes, os efeitos psíquicos 
dessa realidade (D'ASSUMPÇÃO, 2005). 

Por meio da psicanálise, como você verá a seguir, é possível avançar nos es- 
tudos da relação do homem com a morte, compreendendo, do ponto de vista 


psíquico, as suas consequências. 
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A morte na psicanálise 


Sigmund Freud (1856-1939) trouxe, com a psicanálise, várias contribuições 
para o estudo da tanatologia. A morte sempre se fez presente em sua obra e na sua 
vida pessoal. Ao longo da vida passou por inúmeras perdas, algumas consideradas 
por ele próprio como irreparáveis. Em poucos anos enfrentou a guerra, a morte 
de alguns de seus filhos, do neto e a sua doença maligna. Com relação à perda de 
um filho, Mannoni (1995) escreve que a ferida irreparável à qual Freud se refere 
representa uma amputação simbólica de uma parte de si mesmo (FREUD, 1915; 
MANNONI, 1995). 

Para Freud (1917), o desamparo é a condicáo humana primordial e seu con- 
ceito está relacionado à finitude. Nascemos em total dependência ao outro, de tal 
forma que se não formos cuidados, não sobrevivemos. Diante dessa condição, o 
sofrimento é uma ameaça constante ao psiquismo, sendo oriundo de três princi- 
pais fontes: 

1. Do nosso próprio corpo, que adoece e perece; 
2. Do mundo externo, por meio das forças da natureza; e 


3. Dos nossos relacionamentos com as pessoas. 


O que vem do corpo e da natureza, como o adoecimento e a morte, por 
exemplo, constituem uma grande ameaça, justamente por serem algo da ordem do 
desconhecido e do qual, a despeito de todo o avanço das ciências médicas, muito 
pouco podemos fazer. 

Com Freud (1915), em sua produção teórica, provavelmente a de maior im- 
pacto sobre o tema, encontramos a afirmação de que na instância do aparelho 
psíquico, conhecida como inconsciente, não há registro para o significante morte. 
Não temos palavras que a represente. Nossa compreensão para a morte se dá em 
um nível mais superficial, consciente, sendo compatível com o nível cognitivo, 
embora ainda assim sempre imprecisa. Isso explica porque, mesmo sabendo e re- 
conhecendo que a morte faz parte de nossa natureza, vivemos diariamente como se 
dela nada soubéssemos. Não vivemos pensando e agindo como se fôssemos morrer 
a qualquer momento. Claro está que por um lado isso é bom, pois, caso contrário, 
teríamos dificuldades de fazer planos e de sonhar. Mas isso significa admitir que, 
no nosso mundo interior, não sabemos o que é a morte. Entender a morte como 
um destino inexorável de todo ser vivo é diferente de pensar na morte enquanto 


experiência única e individual. Essa experiência torna-se, portanto, indizível. 
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No entanto, sabemos o que é a perda. O registro se faz pela experiência da 
perda. Motivo de tristeza e dor, perder alguém que se ama, nos remete ao trabalho 
de luto. Árduo trabalho para o nosso psiquismo, com consequências em várias es- 


feras da vida humana, como será desenvolvido mais adiante, ainda neste capítulo 
(FREUD, 1915; RODRIGUES, 2006; CORRÊA, 2008). 


A morte na filosofia 


Na perspectiva filosófica medieval, Tomista, a morte é descrita como conse- 
quência da transgressão humana, do mal moral, ou seja, do pecado original, con- 
forme estabelecido pela tradição judaico-cristá. Para São Tomás de Aquino (século 
XIII), a morte é natural somente para o corpo que perece. A existência da alma, 
em sua imortalidade, permite a possibilidade de unir-se ao criador (AQUINO, 
2016). 

Entretanto, se a morte é a grande inquietude do ser humano, o pensamento 
filosófico laico tenta, por meio das diferentes correntes, construir algumas respos- 
tas. Para a filosofia, a finitude humana é entendida como uma grande provocadora 
de conhecimento e de verdades. Para Shopenhauer (2013), a filosofia não existiria 
sem a consciência da morte. Mas esse tema nem sempre foi objeto de preocupa- 
ção filosófica. Embora Montaigne tenha revelado, em uma afirmação impactante, 
que “filosofar é aprender a morrer”, só muito posteriormente essa frase ganhará o 
reconhecimento que merece (SCREECH, 2010). 

A filosofia antiga volta-se inicialmente para os mistérios do mundo. Busca 
compreender a essência das coisas, como por exemplo, a matemática e a organiza- 
ção do universo, com a terra, o fogo, o ar e a água fazendo parte dele. Não havia o 
reconhecimento e a diferenciação entre o mundo material e o espiritual. A morte 
não era ainda objeto de preocupação, sendo delegada a um plano inferior. Epicuro 
(341-270 a.C.) considerava a morte um “nome vazio de significação” e, por isso, 
recomendava o seu afastamento. À valorização da vida tinha como objetivo o seu 
oposto, a desvalorização da morte (CORRÊA, 2008). 

Na contramão desse pensamento, surgem os estoicos que entendem a vida 
como uma ponte de aprendizagem para se alcançar a morte. No estoicismo, linha 
filosófica originada em Atenas, que teve como seu principal representante o roma- 
no Sêneca, a consciência da finitude deve ser a base propulsora para se atingir um 
bem viver. Para o filósofo, aprender a viver é também aprender a morrer: “deve-se 


aprender viver por toda a vida e, por mais que te admires, durante toda a vida se 
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deve aprender a morrer” (SÊNECA, 2006, p. 41). Por isso, o mais importante não 
seria a duração da vida, mas sim como esta foi vivida, se, de fato, pautada em apren- 
der a viver e a morrer (SÊNECA, 2006; DOLL & PY, 2006; CORRÊA, 2008). 

Para o filósofo Schopenhauer (2013), a morte pode ser vista como o grande ob- 
jetivo da vida, conferindo um sentido ao viver. Esse pensamento está de acordo com 
a ideia de que, como uma realidade, a morte inspira e contribui na construção de um 
sentido para a vida. Como você pode observar nessa citação: “A morte deve ser vista 
como o verdadeiro objetivo da vida: no momento em que ela se dá, é decidido tudo 
aquilo que fora apenas preparado e introduzido ao longo de todo o curso da vida”. 

Como representantes da filosofia moderna, conforme descrito por Corrêa 
(2008), encontramos Heidegger e Sartre pensando o homem a partir de sua fini- 
tude. Heidegger desenvolve sua teoria a partir do tempo, esse limite que se faz pre- 
sente pela morte. Para ele, é com a angústia da morte que o homem conhece a sua 
verdade. Essa é uma vertente de pensamento que traz a ideia, corrente em muitos 
poetas contemporâneos, de que é pela existência da morte que o homem pode 
valorizar a vida. Segundo ele, o homem não deve desejar a imortalidade, pois, ao 
contrário, morrer faz parte de sua essência, sua própria natureza. O homem nasce 
prometido para a morte, pois, desde que nasce ele já está pronto para morrer. 

Já Sartre, ao contrário, não vê a morte como uma possibilidade concreta, 
construindo uma linha de pensamento na qual impera a sua negação. Para ele, o 
homem, condenado à liberdade, deve afastar-se da morte, eliminando o seu cará- 
ter insubstituível da experiência humana (CORRÊA, 2008). 

Negações à parte, esse é um tema central, com o qual o ser humano terá que 
se ver ao longo da sua existência. Por mais que haja tentativas de negá-la, ela sem- 
pre se fará presente e, o melhor a fazer, parece ser tentar aproximar-se do tema, 
como fazem os poetas, os artistas, os filósofos e os pesquisadores, cada qual à sua 
maneira. O reconhecimento da terminalidade da vida, incidindo sobre o viver, 
se constitui como forte conteúdo a ser desenvolvido, estudado, criado e, de certa 
forma, recriado, reforçando a ideia de que realmente filosofar é aprender a morrer. 


A morte na literatura 
A morte oferece também um forte conteúdo para produção literária e poética. 
Os poetas, de certo modo, utilizam a morte como material de trabalho. Por se 


tratarem de temas difíceis à apreensão humana, o adoecimento, a morte, o morrer 


e o luto são, com frequência, apresentados na ficção e na poesia. 
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Neste tópico, o objetivo, longe de pretender oferecer a você um estudo apro- 
fundado da literatura ficcional, é apresentar alguns fragmentos de produções que 
revelam as diferentes maneiras de considerar e lidar com a finitude, além de apre- 
sentar as várias faces com que a morte pode se revelar. 

No poema de Mário Quintana, já apresentado no capítulo anterior, temos a 
morte como aquela que chega sempre na hora errada, de forma inesperada. “As 
contas que nunca estão em dia” falam dessa nossa incompletude para lidar com 
a finitude. 

Já o poeta Manuel Bandeira revela a dificuldade de se nomear a morte, quan- 
do em seu poema A Consoada, faz uso de um eufemismo para se referir a ela, que 
aqui se traduz como a Indesejada. 


Quando a Indesejada das gentes chegar 

(Não sei se dura ou caroável), talvez eu tenha medo. Talvez sorria, ou diga: 
— Alô, iniludível! 

O meu dia foi bom, pode a noite descer. (A noite com os seus sortilégios) 
Encontrará lavrado o campo, a casa limpa, 

A mesa posta, 


Com cada coisa em seu lugar 


A morte inominável, como a Indesejada das Gentes, se adequa bem ao modelo 
de morte interdita, apresentado anteriormente. Essa é a morte suja, vergonhosa, 
da qual todos querem manter distância e que, como tal, sequer pode ser nomeada. 

Na literatura ficcional, o destaque será dado a Leon Tolstoi (2005) e Saramago 
(2005). Tolstoi, com seu romance A Morte de Ivan Illitch, criou uma obra clássica 
do século XIX, que se mantém extremamente atual. Nele é visível as caracterís- 
ticas condizentes com o modelo de morte moderna, como as dificuldades dos 
familiares e médicos para conviverem com o moribundo, a negação da realidade, 
a mentira, entre outros aspectos. Com Tolstoi, com o personagem Ivan Illitch, 


encontramos a morte, tal qual, na visão epicurista: 


Acabou! — disse alguém perto dele. Ele ouviu essas palavras, repetiu-as dentro de sua 
alma. Acabou-se a morte! — disse de si para si. — Ela não existe mais", 


Aspirou profundamente o ar, não completou a respiração, esticou o corpo e morreu. 
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Ou, ainda, a constatação da morte como experiência única e fonte de questio- 
namento existencial (TOLSTOI, 2005): 


Deixarei de existir, mas que haverá depois? Não haverá nada. Mas então onde me 
encontrarei quando não mais existir? Será isto realmente a morte? Não, não quero. 
(..) A morte, sim, isto é a morte. E eles todos não sabem, não querem saber, não tem 
dó de mim. 


Em As Intermitências da Morte, José Saramago (2005) tem como personagem 
principal ela própria, a morte. O autor humaniza-a, transformando-a em uma 
bela mulher, com sentimentos e caprichos, que resolve “tirar umas férias”, fazendo 
não haver mais mortes no país. Saramago apresenta com sua ficção uma reflexão 
crítica, a partir da ausência da morte, mostrando o quanto seria insuportável ao 
mundo a imortalidade. Como você pode ver no fragmento destacado a seguir que, 
por fidelidade à obra, encontra-se apresentada conforme a grafia do autor: 


O governo quer aproveitar esta oportunidade para informar a população de que pros- 
seguem em ritmo acelerado os trabalhos de investigação que, assim o espera e confia, 
hão-de levar a um conhecimento satisfatório das causas, até este momento ainda 
misteriosas, do súbito desaparecimento da morte. Igualmente informa que uma nutrida 
comissão interdisciplinar, incluindo representantes das diversas religiões em vigor e 
filósofos das diversas escolas em atividade, que nestes assuntos sempre têm uma 
palavra a dizer, está encarregada da delicada tarefa de reflectir sobre o que virá a ser 
um futuro sem morte, ao mesmo tempo que tentará elaborar uma previsão plausível 
dos novos problemas que a sociedade terá de enfrentar, o principal dos quais alguns 
resumiriam nesta cruel pergunta, Que vamos fazer com os velhos, se já não está aí a 
morte para lhes cortar o excesso de veleidades macróbias. (SARAMAGO, 2005, p. 29) 


No decorrer da obra, inúmeros questionamentos são apresentados. O autor 
reforça a importância e o lugar da morte, criticando a postura ocidental recorrente 
de colocá-la alheia às funções naturais da vida. 

Com o poeta e escritor Rubem Alves (2006), podemos encontrar a morte 
descrita de inúmeras formas. Da morte que assusta, que provoca medo, à mestra e 
portadora da grande verdade. Para ilustrar a discussão, foram retiradas de seu livro 
O Médico, as citações aqui destacadas. Alves dedicou-se a escrever de forma poé- 
tica suas reflexões sobre a terminalidade da vida, legitimando a morte e mesmo a 
tristeza, dela decorrente, em sua beleza e função para o amadurecimento humano. 
Com ele, você pode ver a morte a partir de diferentes considerações: 
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* Como a grande mestra da vida 


Que sabedoria nos ensina a morte? É simples. Ela só diz duas coisas. Primeiro, aponta- 
nos o crepúsculo, a chama da vela, o rio, e nos diz: o tempo passa e não há forma de 
segurá-lo. E, logo a seguir, conclui: colha o dia como quem colhe um fruto delicioso, 
pois esse fruto é a dádiva de Deus. (ALVES, 2006, p. 90). 


* Como a portadora da verdade 
Rubem Alves ao associar a morte à verdade destaca a presença da morte como 
evento capaz de valorizar a vida e atribuir a ela um novo significado. Como você 


pode ver a seguir: 


A morte tem o poder de colocar todas as coisas em seus devidos lugares. Longe do 
seu olhar, somos prisioneiros do olhar dos outros, e caímos na armadilha dos seus de- 
sejos. Diante da Morte, tudo se torna repentinamente puro. Não há lugar para mentiras. 
E a gente se defronta então com a Verdade, aquilo que realmente importa. (ALVES, 
2006, p. 74) 


* Como aquela que assusta 


Mas eu tenho medo de morrer. Pode ser doloroso. O que eu espero: não quero sentir 
dor. (..) Quero também estar junto das coisas e das pessoas que me dão alegria. (...) 
Um dos grandes sofrimentos dos que estão morrendo é perceber que não há ninguém 
que os acompanhe até a beira do abismo. (ALVES, 2006, p. 80-81) 


Importante destacar a crítica que o autor faz ao estilo de morte vigente, que 
identificamos como moderna. Aqui o autor faz referência à morte medicalizada, 
solitária, que acontece sem a participação ativa do moribundo. Esse modelo de 
morte tem sido alvo de críticas e questionamentos caracterizando-se, para muitos, 
como uma morte assustadora. 

A morte desperta, além da angústia, medos e fantasias. O medo, em geral, está 
ligado à incerteza do processo e não exatamente ao evento final. Como ele se dará? 
De forma gradativa ou repentina? Um dos maiores medos descritos relaciona as 
preocupações finais com a dor, o sofrimento e a solidão. Por isso, nos dias de hoje, 
é comum muitos preferirem não terem tempo para despedidas, em uma tentativa 


ilusória de poupar a todos, o próprio e os familiares, do sentimento natural de 
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tristeza que acompanha esses momentos. O medo pode estar relacionado ainda a 
fantasias imaginárias, a respeito da figura da morte; ou, vinculado a preocupações 
e culpas, oriundas de superstições e crenças religiosas (EARP, 1999). 

A morte que assusta é também a que traz a perda e o luto. Nesse caso, o medo 
advém do rompimento dos vínculos. O medo do sofrimento causado pela morte 
de alguém é um medo legítimo, assim como também é legítimo o sentimento de 
tristeza que surge. Vivenciamos a finitude por meio dessa experiência dolorosa da 
perda, que em nosso eu interior se instaura como dor. 

A perda, ou a sua proximidade, inaugura o processo do luto. O luto é a opor- 
tunidade de ressignificação. Sem dúvida é um período de sofrimento, saudade e 
tristeza, mas que também oferece ao sujeito a oportunidade de superação e de 
transformação do objeto amado. Por meio do luto, o finito, uma vez reconstruído 
internamente, torna-se infinito, em um processo absolutamente singular de re- 
construção de sentido (PY, 2017). 


Sobre o luto: enfrentando as perdas, reconstruindo sentidos 


Falar de luto é falar de uma dor. Dor psíquica causada pela realidade da perda. 
A dor, embora psíquica, aparece refletida no corpo. Palpitações, dispneia, entre 
outras manifestações, surgem sinalizando o sofrimento. À sensação, às vezes, é 
de tamanha ruptura que não raramente é comparada a uma mutilação. Com fre- 
quência ouvimos: parece que tiraram um pedaço de mim (NASIO, 2007). 

Falar de luto é também falar de amor. A dor do luto só existe sobre um fun- 
do de amor. O luto, segundo Parkes (1998), é o preço que se paga pelo amor. A 
vivência intensa do luto tem a ver com o rompimento de uma relação de extremo 
valor para o sujeito (PARKES, 1998; NASIO, 2007). 

O processo de luto acontece a partir da perda de alguém ou de algo significa- 
tivo. Embora não exclusivamente relacionado à perda por morte, é na morte que 
o ser humano costuma experimentar a sua faceta mais dolorosa. Também pode ter 
início diante da perspectiva de morte próxima quando, por exemplo, em situações 
de doenças terminais. Nesse caso, pacientes e familiares vivem um luto antecipa- 
tório, definição atribuída ao luto que se inicia antes da perda propriamente dita, 
ou seja, no período que antecede a morte do paciente. 

O trabalho realizado no luto antecipatório atua como um potencial facilitador 
em ações preventivas ao luto complicado, isto é, quando o luto chega a compro- 
meter o funcionamento geral do enlutado (PARKES, 1998; WORDEN, 2013). 
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Durante o processo de ressignificação, que acontece no luto, novos significa- 
dos são construídos, para que a perda e a pessoa amada sejam reposicionadas de 
acordo com a realidade que se apresenta. O trabalho de luto exige do enlutado 
uma “super ação”, pois demanda um enfrentamento de uma série de sentimen- 
tos despertados. Em contraponto, oferece a possibilidade de transformação e de 
superação. O sofrimento, quando elaborado psiquicamente, ou seja, organizado 
internamente, permite a reintegração do objeto perdido. 

Assim como a morte, o luto é um conceito construído socialmente, adequan- 
do-se à cultura, à sociedade e ao momento histórico vivido. É pela construção 
social que surgem as condutas esperadas, determinando, por exemplo, o que será 
considerado normal ou complicado, reconhecido ou não reconhecido. 

Atualmente, em nossa sociedade, o luto nem sempre é aceito e sofre, assim 
como a morte, tentativas de exclusão. Na cultura contemporânea ocidental, em 
que é mandatório ser feliz, não há espaço para a tristeza, o sofrimento e o choro, 
fazendo essas manifestações não serem bem vindas, ao menos não de forma ex- 
plícita ou dramática. Essa realidade se constitui como um problema para o luto 
e para os enlutados que se veem reprimidos na expressão de sua dor. Poder ex- 
pressar o seu pesar, tendo como suporte o núcleo social e familiar, oferece ao 
sujeito a possibilidade de sentir-se amparado diante da perda (FRANCO, 2010; 
CASELATTO, 2015) 


Reconhecendo o caráter definitivo da perda: a singularidade de cada luto 


O luto apresenta características absolutamente singulares, no que se refere às 
suas manifestações, consequências e ao tempo de duração. Sabemos quando ele 
tem início, mas não há como prever sobre as estratégias que o enlutado usará para 
a sua elaboração e nem quando ele chegará ao fim. O trabalho de luto exige do 
sujeito um forte investimento de energia. É um trabalho imposto pelo teste de 
realidade, fazendo o sujeito buscar formas de seguir a vida sem a pessoa perdida. 

De uma maneira geral, cursa para sua resolução, com os próprios recursos in- 
ternos da pessoa enlutada, ainda que represente um momento de crise existencial 
(FREUD, 1915; PARKES, 1998). 

Embora não se trate de pensar em um único padrão sequencial para a reso- 
lução do luto, para fins exclusivamente didáticos, pode-se dizer que o trabalho 
se constitui em aceitar a realidade da perda; elaborar a dor; ajustar-se ao novo 


ambiente, que agora não mais conta com a presença da pessoa que morreu; e 
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continuar a vida. De uma maneira geral, essas são as possíveis etapas a serem per- 
corridas pelo enlutado. No entanto, a prática clínica nos mostra que o processo 
não é linear. 

Uma pessoa pode já ter cumprido boa parte desse processo, mas, de repente, 
volte a trabalhar, por exemplo, a aceitação da perda, mais comum de se ver logo 
no início do luto. Isso se dá porque na realidade, o luto coloca o sujeito em uma 
espécie de “montanha-russa” de emoções, que segue em um alternar de subidas 
e descidas, até que em um determinado momento atinge certa constância linear. 
Um simples fato pode contribuir para o enlutado retroceder no seu processo de 
elaboração. 

É comum determinados acontecimentos fazê-lo regredir a um estágio inicial 
do processo. Como acontece, por exemplo, nas datas de aniversário, datas festivas, 
como o Natal; ou mesmo a partir de um encontro com algo ou alguém que faça 


referência ao morto, dentre outros acontecimentos. 
Principais manifestações 


Manifestando-se de forma absolutamente individual, o luto não deve ser 
encarado como uma condição patológica que demande obrigatoriamente um 
acompanhamento médico ou psicológico, embora, seja importante considerar que 
há casos em que é necessário algum tipo de intervenção. A medicalização do luto, 
compatível com a tendência moderna de aliviar o sofrimento humano por meio 
de diagnósticos e medicamentos, exige uma reflexão. É relevante lembrar sobre a 
naturalidade do processo de enlutamento. É um período de crise, sem dúvida, mas 
o luto não é uma doença. 

Contudo, é relevante atentar para a possibilidade de encontrar situações em 
que o luto se torna disfuncional, com significativos prejuízos na vida do enlutado, 
impossibilitando-o de dar continuidade à sua vida. Nesse caso, é necessário um 
acompanhamento especializado por profissionais da saúde mental. 

Para Parkes (1998), ao contrário do que possa inicialmente parecer, a depres- 
são não é o traço mais característico das pessoas em situações de perdas e luto. Os 
episódios agudos de dor, acompanhados de ansiedade e dor psíquica, mostram-se 
mais frequentemente presentes. Sentimentos de raiva, desesperança, descrença e 
culpa também são correntemente manifestos (PARKES, 2008). 

De acordo com Worden (2013), a pessoa enlutada sofre consequências em 


vários campos de sua vida. São manifestações que poderão ocorrer nos níveis 
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emocional, intelectual, físico, espiritual e social, gerando sofrimento psíquico. 
Para Freud (1915), o fator tempo era indispensável para a sua conclusão, como 
encontramos em seu clássico texto Luto e Melancolia: “confiamos que seja supe- 
rado após certo lapso de tempo, e julgamos inútil ou mesmo prejudicial qualquer 
interferência em relação a ele” (FREUD, 1915). 

Freud (1915) também preocupou-se em diferenciar o luto que flui natural- 
mente e o que apresentará algum tipo de dificuldade, estando esta diferenciação 
relacionada à estrutura psíquica do sujeito enlutado e sua relação com o objeto 
perdido. Contudo, sabemos que o luto é um processo de múltiplas complexida- 
des. Há uma série de fatores que podem contribuir para a sua resolução ou a sua 
fixação. Autores como Worden (2013) e Parkes (1998), descreveram as possíveis 
variáveis capazes de influenciar diretamente no tipo de luto a ser enfrentado, con- 
tribuindo para o estabelecimento, ou não, de complicadores durante o processo. 


Luto complicado 


O luto complicado, ou o transtorno de luto prolongado, terminologia reco- 
mendada atualmente, pode ser identificado a partir de quatro categorias principais 


relacionadas aos tipos de reações, que podem ser: crônicas; retardadas; exageradas 
e mascaradas, conforme descrita a seguir (WORDEN, 2013; SOLANO, 2014). 


e Reações crônicas 

Embora a extensão do tempo não deva ser o único referencial para diagnóstico 
do luto, quando relacionado a outros fatores, pode contribuir para um diagnóstico 
diferencial. Na cronicidade das reações, observamos uma fixação do sujeito no 
estágio inicial da perda, com mínima ou nenhuma modificação, mesmo muitos 


anos após a morte da pessoa amada. 


e Reações retardadas 

Nesse caso, é possível que a pessoa, no momento inicial da perda, não tenha 
conseguido expressar toda a sua dor. Pode ter sido por alguma dificuldade pessoal, 
por falta de suporte na rede familiar ou social, por crenças religiosas ou questões 
culturais, dentre outros possíveis motivos. Posteriormente, algum outro evento re- 
lacionado à perda poderá funcionar como um gatilho para reavivar os sentimentos 
e possíveis expressões demasiadas que até então estavam represadas. 
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e Reações exageradas 

Há intensificação das reações e manifestações do luto. A pessoa enfrenta sé- 
rias dificuldades de se adaptar à nova realidade, sem a pessoa amada, e conti- 
nuar vivendo. 

Como respostas exageradas ao luto, encontramos alguns distúrbios psiquiá- 
tricos, como por exemplo, a depressão, os transtornos de ansiedade, os ataques de 
pânico e o comportamento fóbico. 


e Reações mascaradas 

As reações podem ser mascaradas por meio de sintomas físicos, ou pela apa- 
rente inexistência de sentimentos, ocorrendo, nesses casos, atitudes mal adaptati- 
vas ao momento de luto, mas que não são atribuídas ao luto propriamente dito. 
Aqui, por diferentes motivos, houve a impossibilidade de o enlutado expressar a 
sua dor. Claro está que o conteúdo reprimido em algum momento se manifestará, 
infelizmente, às vezes, de forma avassaladora. 

Outros fatores, como a natureza do vínculo mantido com o morto, o tipo de 
morte, a função que a pessoa morta ocupava na dinâmica familiar, por exemplo, 
devem ser considerados para a identificação do luto complicado. 

Segundo Parkes (1998), há ainda outras variáveis que podem incidir sobre 
a qualidade e o tipo de luto, sendo estas agrupadas de acordo com o período, se 
anterior ou posterior à morte. Como descritas pelo autor: 


e Variáveis que antecedem a morte 


0 TIPO DE RELAÇÃO E Se filho, pais, avós, tios etc. Sabe-se que o luto pela 
VINCULO MANTIDO COM perda de um filho é, por exemplo, um dos que apre- 


O MORTO sentam maior chances de complicações e pesar. 


A INTENSIDADE DA Há relacionamentos em que é muito presente a am- 
bivalência dos sentimentos, nos quais encontramos 


amor e ódio intensos. Nesses casos, após a morte 
pode haver culpa. 


DOENÇA PSIQUIÁTRICA Quando o enlutado já sofria de alguma doença psi- 
ANTERIOR À PERDA quiátrica, como por exemplo, depressão. 


AMBIVALÉNCIA DA 
RELAÇÃO 
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CRISES VITAIS EM Quando há um acentuado conflito na relação. Por 


PERÍODO ANTERIOR À exemplo, a perda de um filho em um momento de dis- 


PERDA cussões entre ele e seus pais. 


PERSONALIDADE DO 


Pessoas com maior ou menor grau de resiliência. 
ENLUTADO 


REPRESSAO A Por questões culturais ou religiosas, há famílias e gru- 


MANIFESTAÇÃO DO pos sociais nos quais é mais presente o interdito à 
PESAR tristeza e ao choro. 





e Variáveis posteriores à morte 


O apoio de familiares e amigos é fundamental. 


REDE SOCIAL E FAMILIAR Quando compartilhada, a dor é ao menos, me- 


lhor suportada. 


OUTROS FATORES o e se a de estresse, 
ESTRESSANTES esencadeados com a morte, ou náo, e gue se 


mostram de difícil resolução para o enlutado, 


CONCOMITANTES AO LUTO contribuindo para a sua complicação. 





O tipo de morte também deve ser considerado quando pensamos na possi- 
bilidade de agravantes. É relevante conhecer a história, identificando se a morte 
foi prematura, como no caso de crianças e jovens; múltiplas, quando há acidentes 
e grandes tragédias que culminam na morte de várias pessoas da mesma família; 


violentas; ou geradoras de culpa, como é o caso do suicídio (PARKES, 1998). 
Algumas particularidades do luto 
Luto por suicídio 

Como você já percebeu, certos tipos de morte provocam um desafio a mais 
para a elaboração do luto. Um deles é quando a perda ocorreu por suicídio. É certo 
que outros fatores estarão igualmente atuando, como o tipo de relação e o afeto 


estabelecidos com quem se foi. Entretanto, de toda forma, a morte por suicídio 


apresenta grande chance de desencadear reações de raiva e culpa. 
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Outro complicador para esse luto, é o fato de provocar, na maioria dos enluta- 
dos, certo constrangimento para sua verbalização e expressão dos sentimentos. Se 
a morte e o luto são temas tabus, o suicídio tem ainda o agravante de não poder 
sequer ser amplamente divulgado, visto ser revestido de estigmas e preconceitos. 
Com isso, o enlutado se vê cerceado em seu pesar. Nesse caso, dizemos que se trata 
de um luto não reconhecido. 

De acordo com a literatura, o conceito de luto não reconhecido diz respeito a 
perdas que não são aceitas socialmente e, portanto, o enlutado se vê impossibilita- 
do de expor a sua dor abertamente. O luto não reconhecido é fruto de convenções 
sociais que preconizam certas regras para o luto, quanto à possibilidade ou não de 
sua expressão e as formas de manifestação. Lutos não reconhecidos podem estar 
relacionados a perdas revestidas de estigmas e que não são reconhecidas e legiti- 
madas em seu pesar. 

Para exemplificar, além do suicídio, há referências na literatura a perdas ges- 
tacionais; perdas de animais de estimação; perdas de parceiros não reconhecidos 
socialmente; perdas por doenças revestidas de preconceitos; dentre outras. O risco 
para o enlutado é que, não sendo possível o compartilhamento da experiência, 


a solidão e o isolamento imperam, dificultando a elaboração psíquica da perda 


(DOKA, 1989; CASELATTO, 2015; SILVA, 2015). 
Luto na Infância 


O luto na criança, guardadas as devidas proporções quanto ao grau e inten- 
sidade, pode se considerado semelhante ao do adulto. Sua resposta à perda estará 
muito relacionada à forma com que sua família, especialmente seus principais 
cuidadores, esteja reagindo e vivenciando a perda. A comunicação com a criança, 
o suporte a ela oferecido e a possibilidade de expressão dos seus sentimentos são 
aspectos favoráveis à elaboração da perda. Famílias com recursos emocionais para 
lidar com as adversidades, flexíveis diante dos eventos da vida, e que mantêm uma 
comunicação aberta entre seus membros, tendem a ter menos dificuldades para 
auxiliar a criança em seu processo de enlutamento. 

Infelizmente, observamos núcleos familiares em que o tabu da morte se faz 
presente, especialmente na infância. Na tentativa de poupar a criança, optam pela 
ocultação ou a deturpação da verdade. As incertezas e a impossibilidade de com- 
partilhar com o adulto seus pensamentos e sentimentos, geram na criança mais 


angústia e sofrimento, provocando, muitas vezes, uma quebra de confiança na 
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relação. Além disso, não sabendo exatamente o que aconteceu, a criança pode 
fantasiar situações que para ela sejam ainda mais assustadoras e que poderiam ser 
desfeitas com diálogo. 

A culpa, tal como ocorre no adulto, pode estar também presente no luto in- 
fantil. Esse sentimento pode ser consciente ou não, mas no caso da criança, que 
conta com a presença de pensamentos mágicos, a culpa pode provocar efeitos 
devastadores. 

Para exemplificar, vamos fazer um breve estudo de caso, cujos dados foram 
criados para fins deste estudo. 

Uma menina de cinco anos, a quem vamos chamar de Ana, enfrenta a perda 
do irmão que, aos três anos de idade, morreu em função de um quadro de menin- 
gite. Como é possível imaginar, certamente esses irmãos vivenciaram momentos 
de brigas e implicâncias, comum à relação entre irmãos. Muito provavelmente, 
em algum momento, a menina, no auge da raiva, desejou a morte desse irmão. 
Como ainda acredita na possibilidade mágica de que coisas possam acontecer a 
partir de seus pensamentos, é esperado que ela sinta culpa por achar que talvez 
tenha contribuído para a morte do irmão. É preciso desfazer a culpa sentida pela 
criança, mas isso só poderá ser feito se houver uma atenção e escuta para esse luto 
infantil. Achar que por ser pequena, ela não tem noção do que está acontecendo e, 
portanto, não sente o que os adultos estão sentindo, é um grande engodo e pode 
trazer sérias consequências no desenvolvimento infantil. 

Como você já pôde identificar, a morte é um conceito amplo, multifatorial e 
de difícil compreensão e assimilação para todos. É um conceito que está sempre 
inconcluso, ou seja, em eterna construção. Especialmente para a criança que, de 
fato, encontra-se em formação, a comunicação deve estar adequada ao seu nível de 


desenvolvimento, oferecendo informações que contribuam para uma elaboração 
de sentido (ESQUERDA & AGUSTÍ, 2012). 


EE ATENÇÃO 


A criança precisa do suporte familiar para enfrentar o luto, sendo informada, compreen- 
dida e acolhida em sua dor. 

Além disso, é importante que ela tenha a oportunidade de vivenciar experiências con- 
cretas para que possa dar sentido ao que sente internamente. Como por exemplo, ter a 
oportunidade de se despedir de quem está morrendo e participar das cerimônias e rituais de 


despedida, de acordo com as crenças e costumes de sua família. 
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Luto no ambiente hospitalar: como ajudar 


A morte de um paciente, por doença crônica terminal, pode oferecer a todos 
a oportunidade da despedida. Quando ocorre no ambiente hospitalar, a equipe 
multiprofissional deve atentar para a importância de atitudes que contribuam para 
facilitar o trabalho de luto. Algumas ações são consideradas preventivas e podem 
evitar que os familiares venham a desenvolver um luto complicado. Esse é o mo- 
mento do luto antecipatório. Período que, muitas vezes, se inicia no momento do 
diagnóstico ou o do prognóstico de uma doença fatal, mas que, na iminência da 
morte, é potencialmente intensificado. 

A comunicação entra então como uma forte aliada. É importante que todos 
estejam conscientes do que está para acontecer, permitindo assim as despedidas 
e a resolução de pendências que, muitas vezes, se revelam urgentes. Há inúmeras 
situações familiares que só serão resolvidas nesse momento. Você deve se lembrar 
da perspectiva da morte como verdade, citada por Rubem Alves. Pois bem, é a esse 
momento que ele se refere, quando a proximidade da morte se torna irreversível. 
Esse é o grande momento. Para isso, todos precisam ser informados e acolhidos. 
Mais do que informados. Pacientes e familiares precisam ter não somente o conhe- 
cimento, mas a oportunidade de espaço e abertura para dividirem preocupações, 
medos, dúvidas e fantasias. Por isso, além de informar, é preciso escutar. Esse é o 
momento para desfazer algumas fantasias que porventura possam ressurgir, após o 
óbito, no período de luto, gerando culpa. 

No entanto lembre-se de que o paciente também vive o seu luto e isso precisa 
ser considerado e cuidado. Ele está se despedindo de tudo. Da sua vida, dos fami- 
liares, dos amigos. 

Abordar com a família e com o paciente as principais dificuldades enfrentadas 
na fase final, identificando suas principais necessidades, é terapêutico e, muitas ve- 
zes, o que há de mais importante a ser oferecido pelos profissionais (GEOVANINI, 
2011). 


Ea) ATIVIDADES 


01. Descreva as principais consequências psíquicas desencadeadas pelo reconhecimento, 


que só os humanos possuem, de sua condição de mortalidade. 


02. Faça um exercício de reflexão crítica sobre o comportamento atual, da sociedade oci- 


dental, com relação às situações de perdas e luto. 
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03. Estudo de caso: 

Imagine uma situacáo em gue na sua enfermaria está internada uma mulher de 65 anos, 
em fase terminal, decorrente de um cáncer de mama gue progrediu com metástases para 
ossos e pulmão. Ela passa a maior parte do tempo sedada, em função da dor. Quando des- 
perta, revela o desejo de ver seus netos. A paciente é avó de duas crianças, uma menina de 
três anos e um menino de oito, filhos de seu único filho. O marido e o filho da paciente, em 
dúvida com relação à viabilidade e a necessidade de levar as crianças até o hospital, se diri- 
gem a você para solicitar uma orientação. O filho, embora desejoso de levar as crianças até 
o hospital, mostra-se preocupado em causar um mal-estar familiar, visto que sua esposa é 
contrária à ideia, pois acha que as crianças, muito novas, não estão conscientes do que está 


acontecendo e, ao verem a avó, podem vir a desenvolver alguma espécie de trauma. 


Diante da situação apresentada, reflita e escolha a opção que você considerar a mais 
prudente, justificando a sua resposta. 

a) Você considera que toda criança deve ter o direito de se despedir de um familiar. Além 
disso, no seu entendimento, o desejo da paciente, em fase final da vida, deve ser aten- 
dido o quanto antes. Por isso, você aciona o Serviço Social e solicita orientações quanto 
à melhor forma de proceder. 

b) Você teme causar traumas nas crianças. Acredita que é melhor que elas preservem a 
imagem que tinham da avó, quando esta levava uma vida saudável e ativa com as crian- 
ças. Orienta a família a esperar uma possível melhora do quadro e, quem sabe, quando a 
avó retornar para casa, as crianças se sentirão mais à vontade para visitá-la. 

c) Você pensa que o melhor, para todos, é que a vontade da paciente seja satisfeita. Para 
isso, você marca uma reunião familiar, a ser realizada junto com outros membros da 
equipe, e tenta identificar os motivos que estão levando a nora da paciente a pensar que 


não há necessidade de promover a visita das crianças. 


PI RESUMO 


A morte representa o grande mistério para a humanidade. O problema não se constitui 
tanto pela morte enquanto evento biológico, marcado pelas exigências da natureza, mas sim 
pelo reconhecimento da condição de seres finitos. O conhecimento a esse respeito é de di- 
fícil apreensão e, segundo Freud (1915), isso se dá porque no nosso inconsciente, instância 
mais profunda do nosso psiquismo, não há registro para a palavra morte. 

A morte se torna assim um problema de ordem existencial, estimulando a busca por 


produções que procurem dar sentido e atribuir palavras a essa experiência tão desconhecida. 
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Com isso, poetas, escritores, filósofos, e até a própria ciência, seguem criando novas formas 
de lidar com essa que se tornou, poeticamente, a Indesejada das Gentes. 

A experiência da morte é vivida por meio da dolorosa perda de alguém, desencadeando 
o processo de luto, momento em que o enlutado precisa enfrentar a dor para que possa ela- 
borar internamente a sua perda. Portanto, é importante a aceitação da sociedade de maneira 
geral, e dos profissionais em particular, permitindo que o enlutado sinta-se à vontade para 


expressar e compartilhar a sua dor. 


Saiba mais 

Amplie seu conhecimento por meio dos filmes, das obras de ficção e de autobiografias 
que relatam o luto por diferentes tipos de perdas. A literatura infantil também oferece 
um rico material para abordar o tema, com adultos e crianças. 


LEITURA 


= Ficção e autobiografia 


ALLENDE, |. Paula. Rio de Janeiro: Editora Bertand Brasil; 2004. 

BARNES, J. Altos vôos e quedas livres. Rio de Janeiro: Rocco, 2014. 
CORRÊA, P. Tudo o que mãe diz é sagrado. São Paulo: Editora Leya, 2013. 
PEIXOTO, J. L. Morreste-me. Porto Alegre: Dublinense, 2015. 


« Literatura infantil 


GEOVANINI, F. O esconderijo. Rio de Janeiro: Editora Zit, no prelo. 

GEOVANINI, F. A casa preta. Rio de Janeiro: Editora Zit, no prelo. 

BRANCO, S. O dia que a morte quase morreu. São Paulo: Editora Salesiana, 2006. 
ELBRUCH, W. O pato, a morte e a tulipa. São Paulo: Editora Cosacnaify, 2009. 


DI MULTIMÍDIA 


Filmes 
= À árvore — Julie Bertuccelli. Rússia, 2010. 
= 21 gramas - Alejandro González Iñárritu. EUA, 2003. 
= Minha Vida Sem Mim - Isabel Coixet; Sarah Polley. Espanha, 2003. 
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« A Partida — Yojro Takita. Japão: 2008. 


Vídeo 
= Consciência de que somos mortais — Ligia Py. Disponível em: <https://www.youtube. 
com/watch?v=mkc8eeXaO9E8t= 1 16s>. Acesso em: out. 2017. 
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Adoecimento 
e finitude 


Adoecimento e finitude 


E no cristal se multiplicam os parentes mortos e vivos. Já não distingo os que se foram 
dos que restam. Percebo apenas a estranha ideia de família viajando através da carne. 


Drummond, 2002 


O conteúdo deste capítulo foi organizado de forma a oferecer para você um 
embasamento teórico para o conhecimento e a reflexão sobre o impacto do adoe- 
cimento e da morte no âmbito familiar. Para isso, é necessário fazer um percurso 
introdutório sobre o conceito de família, suas características, funções e principais 
crises, comumente vivenciadas por todo núcleo familiar. 

Dentre as crises e dificuldades enfrentadas ao longo da vida, pelas famílias, 
sem dúvida, o adoecimento e a morte são potencialmente as que apresentam 
maior possibilidade de desencadear conflitos e demandar a ajuda de profissionais. 

No caso de doenças crônicas, especialmente quando na fase terminal, a aten- 
ção e o cuidado da equipe de saúde com a família são essenciais e devem estar 
inseridos no plano de cuidado de todos os profissionais. Considera-se a família e o 
paciente uma unidadede cuidado, principalmente porque se sabe da forte intera- 
ção que há entre a doença, o doente e sua família. Você vai precisar conhecer essa 
tríade, para que o cuidado seja efetivamente realizado, em suas particularidades e 
forma de interação. Para isso, é necessário refletir sobre o adoecimento e a morte 
nas diferentes fases do desenvolvimento, bem como conhecer o impacto que a 
doença terminal causa no doente e em seus familiares. 

Finalizando este capítulo, você vai encontrar as considerações da médica psi- 
quiatra Elisabeth Kubler-Ross (2005), cuja pesquisa é referência nos cuidados ao 


paciente em fase final da vida. 
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OBJETIVOS 


* Desenvolver o conceito de família e suas implicações frente ao adoecimento e à morte. 

= Identificar as principais repercussões da doença e da morte, de acordo com o estágio do 
desenvolvimento. 

= Refletir sobre o cuidado junto ao paciente com doença terminal, identificando as formas de 


enfrentamento e principais aspectos do cuidar. 


Família: conceito e principais características 


Da Idade Média aos dias atuais, especialmente nas sociedades ocidentais, o 
conceito de família vem sofrendo significativas transformações. Apesar das mu- 
danças, mantém-se como a instituição humana mais sólida da sociedade, presente 
em todos os grupos humanos, independente dos valores e traços culturais que os 
caracterizem (STRAUSS et al.,1980; ROUDINESCO, 2003). 

Dentre as várias definições teóricas encontradas na literatura, vamos consi- 
derar o conceito que a define como uma matriz, em que todos os seus membros 
se influenciam mutuamente, compartilhando crenças, valores, tarefas, funções, 
intimidades e a construção de uma história. Cada núcleo familiar tem suas pró- 
prias características e seus padrões culturais que são transmitidos em uma cadeia 
geracional (ARIES,1981; LACAN, 1993; WINICOTT, 2011). 

Permanecendo como a instituição humana mais presente nas sociedades e da 
qual, ao contrário do que possa parecer, ninguém quer renunciar, sua principal 
função está relacionada à disseminação da cultura e à constituição psíquica do 
sujeito, no que diz respeito à formação do senso de identidade, de maturidade e de 
personalidade individual. Além disso, é no âmbito familiar que o sujeito desenvol- 
ve o senso de pertencimento, ou seja, de “fazer parte” de um grupo, cujos vínculos 
são construídos e estabelecidos, em geral, pela convivência (GEOVANINI, 2015). 

Considerada também como unidade interacional, seus membros se influen- 
ciam mutuamente, de forma única, fazendo as relações vividas no âmbito familiar 
serem consideradas insubstituíveis. A individualidade de cada membro contribui 


para construir o padrão e as peculiaridades de cada núcleo familiar. 
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Apesar disso, a família, como um todo, é mais do que a soma de cada membro 
individualmente, constituindo um núcleo com regras, tarefas, segredos e intimi- 
dades que lhes são próprias. É comum ouvirmos frases do tipo: “na minha família 
sempre acontece esse tipo de coisa” ou ainda, “nós somos assim”, reforçando a 
ideia de que há padrões culturais próprios a cada núcleo que, muitas vezes, po- 
dem ser de difícil compreensão aos olhos de quem não faz parte de sua história 
(CARTER, 1995; GEOVANINI, 2015). 

Segundo Ariés (1981), a organização familiar, como vemos hoje na atualida- 
de, foi construída a partir do século XIV, em torno do destaque dado à infância. A 
família moderna surge tendo como centro das atenções a criança que, considerada 
em sua fragilidade, passa a ser depositária de cuidados especiais, inclusive afetivos. 
Dá-se início, neste período, à valorização da afetividade nas relações, da priva- 
cidade e da intimidade vividas no lar. Não havia, até então, na família colonial 
ou antiga, o sentimento familiar. As mudanças na relação com a criança vão dar 
forma a essa nova família, organizada em torno da casa, cuja autoridade maior vai 
centrar-se no marido. 

É importante ressaltar como cada família desenvolve uma dinâmica de fun- 
cionamento que lhe é absolutamente particular, constituindo uma identidade 
familiar, cuja função é contribuir para a sua sobrevivência, especialmente nos 
momentos de mudanças e crises que vão sendo enfrentadas com o passar dos 
anos(MELLO FILHO, 2010). 


Enfrentando crises no contexto familiar 


Faz parte do contínuo desenvolvimento geracional o enfrentamento de crises. 
Não há família que não as vivenciem. São períodos de mudanças, que exigem 
novas adaptações e soluções e que podem contribuir para o amadurecimento e a 
coesão familiar ou para a sua desintegração. Em geral, as principais crises enfren- 
tadas são as que demandam um grande remanejamento de funções ou de lugares 
desempenhados por seus membros, como por exemplo: os nascimentos, a entrada 
dos filhos na adolescência ou a saída destes de casa, as doenças, o desemprego, o 
envelhecimento e a morte (CARTER, 1995; GEOVANINI, 2015). 

Sem dúvida, as situações que mais afetam o funcionamento e a identidade 
familiar, exigindo uma nova organização, são o adoecimento e a morte. Com 
relação à morte, especial atenção deve ser dada à morte por suicídio, pois, trata-se 


de uma morte que além de abrupta, é considerada “evitável”, deixando um rastro 
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de culpa extensivo a todo o seu núcleo. Contudo, quanto maior o grau de flexibi- 
lidade de seus membros, sendo estes capazes de utilizar diferentes recursos para o 


enfrentamento das dificuldades, melhor serão as soluções encontradas para a crise 
(SILVA, 2015). 


O impacto do suicídio na família 


O suicídio é considerado um caso de saúde pública no Brasil e no mundo, 
representando mundialmente 1,4% de todas as mortes. As taxas mais altas costu- 
mam estar entre as pessoas idosas, acima de 70 anos de idade ou mais. No entanto, 
é possível identificar um número crescente de suicídios ente jovens, em vários paí- 
ses, inclusive no Brasil. A causa do suicídio é multifatorial, envolvendo questões 
existenciais, constitucionais, ambientais, culturais e psicológicas (TRIGUEIRO, 
2015). 

A morte por suicídio, geralmente, se dá de forma inesperada, causando grande 
impacto e desestruturação no âmbito familiar. Você deve se lembrar que o luto 
provocado por suicídio é um luto que chamamos de não reconhecido. Há muito 
tabu em torno desse tema, dificultando a expressão do pesar. O preconceito se dá 
em vários níveis. Tanto com a família sobrevivente como com a pessoa que ten- 
tou, mas não conseguiu consumar o suicídio. O luto por suicídio é um luto que 
apresenta fatores complicadores pois, além de limitar a expressão dos sentimentos, 
deixa rastros de culpa entre familiares e amigos. À assistência junto aos familiares 
sobreviventes é necessária, assim como identificar na família se há a possibilidade 
de tentativas de suicídio entre outros membros, acompanhando o processo de luto 
(SANTOS, 2008; SILVA, 2015). 

Lidar com a morte como opção pode gerar incômodos e, às vezes, preconcei- 
tos. Esta é uma questão importante a ser discutida pois, com frequência, acontece 
de a pessoa que tentou suicídio precisar dos cuidados de uma equipe multipro- 
fissional. É natural que o profissional sofra o impacto diante dessa demanda e 
experimente sentimentos de raiva, frustração, impotência e até desinteresse pelo 
paciente. Esses sentimentos precisam ser reconhecidos e respeitados para que o 
sujeito possa ser atendido em suas reais necessidades (SANTOS, 2008). 

À pessoa que tentou suicídio precisa de cuidados não apenas do ponto de vista 
de sua saúde física. É fundamental a atuação de uma equipe multiprofissional 
junto a esses pacientes, com uma escuta cuidadosa. 
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Infelizmente, às vezes, o que acontece, em função da dificuldade do profissio- 
nal, é um rápido atendimento à pessoa, para logo encaminhá-lo para alta. Segundo 
Santos (2008), o atendimento a pessoas que tentaram o suicídio é bastante delica- 
do, pois uma abordagem equivocada pode aumentar o risco em pacientes com po- 
tencial para novas tentativas. O atendimento deve ser realizado com privacidade, 
em local reservado, com dedicação de tempo e, principalmente por profissionais 
que se sintam à vontade e seguros para tal abordagem. Além disso, o profissional 
deve estar atento à escuta na comunicação com o doente, devendo identificar as 
informações necessárias à sua intervenção. 

No atendimento deve-se procurar promover o acolhimento, estabelecendo 
um vínculo de confiança. Por isso, é muito importante que o profissional reco- 
nheça seus sentimentos, suas possibilidades e limitações com esses pacientes. Caso, 
de fato, não se sinta em condições de se responsabilizar pelo atendimento, o reco- 
mendável é que se faça, se houver outro profissional, o encaminhamento para um 
colega. No entanto, nesse caso, o profissional deve buscar trabalhar internamente 
suas dificuldades para que, da próxima vez, sinta-se seguro para realizar o atendi- 


mento adequadamente. Porque infelizmente, com certeza, haverá outras situações. 
O impacto do adoecimento e da morte na família 


No caso de doenças crônicas, em estágio inicial ou avançado, especial atenção 
deve ser dada no cuidado às famílias. Tanto ao longo do processo de adoecimento, 
quando há grandes mudanças na rotina familiar, como após a morte, no período 
de luto, como já vimos no capítulo anterior. Há uma forte relação entre a doença, 
o doente e seus familiares, fazendo a família adoecer, muito frequentemente, junto 
com o paciente. A doença impacta diretamente no funcionamento da família que, 
com o seu estilo de organização e características, vai influenciar diretamente no 


processo de adoecimento do paciente (GEOVANINI, 2015; ROLLAND, 1995). 

É importante o acolhimento à família, considerando-a parte integrante do 
cuidado a ser oferecido. Para que o cuidado seja efetivamente realizado é neces- 
sário conhecê-la, em sua forma de equilíbrio e estilo de organização, bem como 
identificar em que estágio do desenvolvimento ela e o paciente se encontram no 
momento do surgimento da doença. Adoecimento e morte desencadeiam diferen- 
tes reações, quando acometidos em um adulto jovem, idoso ou em uma criança. 
Assim como também há peculiaridades no enfrentamento, de acordo com o tipo 


de doença acometida. 
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Diante de doenças em estágio avançado, na fase terminal, cuidados especiais 
devem ser oferecidos e mantidos à família e ao paciente. Deve-se atentar, por 
exemplo, para as atribuições dos cuidadores familiares, buscando identificar se há 
adequada distribuição de tarefas, evitando que haja sobrecarga de cuidados que 
pode vir a exaurir um único familiar (ROLLAND, 1995; BROWN, 1995). 

Considera-se que a doença encontra-se em fase terminal quando não há mais 
possibilidades elegíveis de cura, não sendo possível reverter a sua progressão. Nesse 
caso, devem ser intensificados todos os procedimentos voltados para o cuidado e o 
conforto do paciente e de seus familiares, conforme preconizados pela prática dos 
cuidados paliativos (GEOVANINI, 2015). 


= REFLEXÃO 


Prefere-se atualmente utilizar a expressão “doença terminal” a “doente terminal”, 
evitando dessa forma dar adjetivos ao paciente, tal qual se evita, por exemplo, nomear doen- 
tes com câncer de “doente oncológico”. O paciente é muito mais do que a sua condição 
atual vivida pela enfermidade. Além disso, você não deve esquecer que, como visto nos ca- 


pítulos anteriores, somos todos “terminais”, já que somos seres reconhecidamente finitos. 


Adoecimento e morte na infância e adolescência 


O adoecimento que acomete gravemente uma criança é um dos fatores mais 
estressantes e desestabilizadores enfrentados pelas famílias. A criança é, muitas 
vezes, uma das principais razões para a existência do núcleo familiar que, a partir 
de seu nascimento, se estrutura de forma a atender suas necessidades materiais e 
afetivas. Além disso, é a partir do nascimento dos filhos que os pais projetam a 
continuidade da família, traçando planos para o futuro. 

A doença na infância pode afetar o equilíbrio do casal, na relação entre eles e 
com os demais filhos, quando houver. O padrão de comportamento da família vai 
incidir diretamente nos recursos que serão utilizados, por cada membro, para lidar 
com a doença. É comum observarmos o quanto os pais podem se sentir culpados 
e fracassados por não terem conseguido evitar a doença do filho. O medo e o so- 
frimento diante da perspectiva de perder o filho mostram-se aterradores. 

O tabu da morte, vivido em nossa sociedade, se faz intensamente presente 


nos adultos com quem ela convive, sejam familiares, cuidadores ou profissionais. 
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Encarar o fato de que todas as vidas, mesmo as que vivem há tão pouco tempo, um 
dia chegam ao fim, torna-se uma tarefa difícil que pode trazer sérias consequên- 
cias para os cuidados com a criança, principalmente na comunicação que com ela 
se estabelece. 

O adulto frente às suas próprias dificuldades tenta se proteger no silêncio, 
atrelando-o à ideia de que a criança não tem condições de compreender o que está 
acontecendo. Mas a criança, tal qual o adulto doente, é impulsionada a refletir 
sobre as mudanças que a doença impôs à sua vida, modificando seu corpo, suas 
relações e a vida das pessoas que a rodeiam. Ela própria chegará às suas conclusões, 
muitas vezes, sentindo-se culpada por causar tamanho sofrimento à sua família, 
associando suas dores e sofrimento a uma espécie de castigo e punição. Não po- 
dendo compartilhar seus medos e sentimentos, se cala, aumentando o isolamen- 
to. Famílias com um bom padrão de comunicação, que conseguem expressar e 
compartilhar os sentimentos entre si, tendem a responder melhor aos desafios 
impostos pela doença, do que aquelas em que seus membros se isolam e cultuam 
o silêncio entre si. 

Outro aspecto a ser observado diz respeito aos irmãos que, em geral, correm 
o risco de ficarem “esquecidos” diante da enormidade de demandas por cuidados 
que surgem para com o filho doente. Sentimentos de raiva pela falta de aten- 
ção, pela ausência dos pais ou pelas mudanças na rotina familiar são comumente 
experimentados. Essas crianças precisam de atenção, devendo ser estimuladas a 
expressar seus sentimentos por meio de diálogo aberto com seus pais e, quando 
necessário, intermediados por profissionais especializados. 

Conversar com as crianças sobre o que está acontecendo, adequando as in- 
formações à sua capacidade de amadurecimento e apreensão, torna-se necessário. 
Para isso, é importante que você saiba que a compreensão do conceito de morte 
será desenvolvida de acordo com as etapas do desenvolvimento infantil. 

Acompanhando o processo de amadurecimento, considera-se que há quatro 
principais conceitos que vão sendo construídos, permitindo que a criança com- 
preenda, gradativamente, a experiência da morte e da perda. São eles: 

1. Irreversibilidade; 

2. Não funcionalidade; 
3. Universalidade; 

4. Causalidade. 
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A irreversibilidade significa compreender a morte como de fato definitiva, 
considerando a realidade de que morto, nunca vira vivo. À não funcionalidade 
inclui a compreensão de que tudo cessa com a morte. Por exemplo, de que não 
há mais sentimentos ou sensações de temperatura em quem já morreu. O con- 
ceito de universalidade inclui compreender que tudo que é vivo um dia morre, 
ou seja, de que a morte é para todos. De início, crianças pequenas acham que a 
morte só acontece com os outros. Já a noção de causalidade está relacionada com 
a atribuição do motivo da morte. Os mais novos pensam inicialmente em causas 
externas, enquanto os mais velhos conseguem associar a morte à deterioração do 
corpo, provocada por doença ou pelo envelhecimento (ESQUERDA & AGUSTI, 
2012; TORRES, 2002). 

Até os cinco anos de idade, a criança considera a morte reversível e atribuída 
a causas externas. Por isso, não acredita que ela também pode morrer. Nessa fase, 
é importante oferecer respostas concretas para as perguntas da criança. Muitas 
das perguntas serão feitas várias vezes. Esse mecanismo de repetição para ela é im- 
portante, pois faz parte do processo de aprendizagem e absorção das informações 
(ESQUERDA & AGUSTI, 2012; TORRES, 2002). 

Dos seis aos onze anos, inicia a elaboração de um pensamento cognitivo 
mais formal, com a consciência das questões relativas ao adoecimento e à morte. 
Começa a entender a relação de causa e efeito e, embora ainda em construção, já 
percebe a morte como um fato universal e irreversível. A compreensão mais com- 
plexa da morte, adquirida nessa fase, surge acompanhada pela curiosidade e pela 
sensação de medo. Medo de sentir dor, de ficar doente e de morrer. 

Dos onze anos até a adolescência, as emoções e os sentimentos tornam-se 
mais profundos e complexos. A evolução cognitiva, presente nessa fase, permite 
contar com o raciocínio abstrato, contribuindo para a compreensão dos conceitos 
relativos à morte, avançando para a elaboração de ideias filosóficas relacionadas 
com o sentido da vida. Os adolescentes podem considerar a doença e a morte de 
forma bastante similar ao do adulto, mantendo os conceitos já adquiridos até a 
fase adulta. No entanto, o sentimento de onipotência, característico nesta fase, 
pode fazê-lo sentir-se imune à morte, mesmo já conhecendo o seu caráter univer- 
sal (ESQUERDA & AGUSTI, 2012; TORRES, 2002). 

Importante destacar que, quando a criança ou o adolescente são expostos a 
situações concretas de enfrentamento com a doença ou a morte desenvolve, com 
frequência, um processo de amadurecimento avançado, diferente do apresenta- 


do anteriormente. Nesses casos, mais uma vez, a comunicação com o paciente, 
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criança ou adolescente, merece especial atenção, devendo ser clara, objetiva e 
adequada à sua realidade. Além disso, é fundamental respeitar o tempo de cada 
paciente para processar as novas informações, que devem ser discutidas de forma 
gradativa, acompanhando todo o processo de adoecimento. 

É comum a criança comunicar-se também por meio de desenhos, histórias 
e relatos de sonhos. Esses conteúdos expressos por ela devem ser reconhecidos e 
discutidos (ESQUERDA & AGUSTI, 2012; SCHLIEMANN, 2007). 

Felizmente, nem todas as doenças na infância, ainda que graves, vão levar à 
morte. No entanto, quando se trata de uma doença em fase terminal, é impor- 
tante que você saiba que a criança ou o adolescente, vai reagir de forma muito 
similar ao adulto. Como todo paciente, a criança sabe de sua condição e, muitas 
vezes, precisa de certo isolamento, preparando-se para o que está por vir, ou seja, 
a separação final. 

A atuação da equipe deve estar atenta à família, pais e irmãos. É importante 
encorajar a expressão dos sentimentos, procurando facilitar a comunicação destes 


com o paciente, suportando e acolhendo a dor. 
Adoecimento e morte na fase adulta e na velhice 


A fase adulta, período intermediário entre a infância e a velhice, é frequente- 
mente idealizada como sendo o momento da vida em que se alcança, se não todos, 
boa parte dos sonhos planejados durante a infância e adolescência. Teoricamente 
é o período da maturidade, das responsabilidades assumidas, dos compromissos, 
do estabelecimento profissional, da solidificação dos vínculos e das relações. O 
adoecimento nessa fase da vida também pode desestabilizar significativamente a 
organização familiar. Muitas vezes são núcleos familiares ainda jovens, construídos 
recentemente, com filhos pequenos, em que o doente desempenhava um papel 
crucial na sustentação da família, por exemplo. 

Além disso, como você já viu, a morte é sempre mal vista, especialmente quan- 
do chega de surpresa para alguém que a sociedade considera “no auge da vida”. 
Nesse caso, o cuidado com a família deve se voltar também para as crianças, os 


companheiros e familiares. Como nas demais situações, vale sempre estar atento 
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à rede de suporte familiar e social, com que a pessoa doente e seu núcleo familiar 
poderão contar (PILETTI et al., 2014). 

Já a velhice é considerada a última etapa do ciclo vital. Momento em que o 
passado é cada vez maior, enquanto a perspectiva de futuro declina. Para Morin 
(1970), a vanguarda da morte é o envelhecimento. Por isso, envelhecer é conhecer 
e se aproximar da morte, tornando a finitude, um tema que permeia todo o pro- 
cesso de envelhecimento. Nas sociedades ocidentais, a morte costuma ser melhor 
aceita nessa fase da vida, mas ainda assim, em função dos progressos da medicina, 
muitas vezes a morte do velho é atribuída a um erro ou fracasso médico (MORIN, 
1970). 

A passagem do tempo traz a experiência da perda. A perda da juventude, da 
vitalidade, da vida profissional, da saúde e, com frequência, dos amigos. Quanto 
mais se vive, maior a probabilidade de enfrentar a morte de amigos e familiares. 

Ao contrário do que o senso comum costuma pensar, o medo da morte não 
acompanha necessariamente o envelhecer. Na assistência ao idoso, em fase final 
da vida, vemos que o medo pode estar muito mais relacionado ao morrer do que 
à morte propriamente dita. Encontramos nestes pacientes o medo de que a morte 
venha acompanhada por dores, sofrimento e solidão. Ou ainda, o receio da perda 
da autonomia, da incapacidade física e mental, de ficar dependente e de dar tra- 
balho aos familiares. 

Com o avanço da perspectiva de vida, o idoso vive cada vez mais, embora 
nem sempre com a qualidade de vida desejada. A longevidade, por si só, já pro- 
voca mudanças na família, mas quando a velhice vem acompanhada de doenças 
crônicas e incapacitantes, as relações familiares são seriamente afetadas, em sua 
dinâmica e funcionamento. Características do paciente, da sua doença e da família 
constroem a forma como cada núcleo pode lidar com os problemas deflagrados 
pelo adoecimento. 

Conhecer a família, suas principais características e capacidade de resolução 
de conflitos, é uma das funções da equipe de saúde. Esse conhecimento se dá por 
meio do diálogo e da escuta atenta. Conhecemos o outro por suas histórias. É 
preciso ter disponibilidade interna para escutá-las (ABRAS & SANCHES, 2010; 
SANTANA, 2008). 
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Procure ficar atento às principais características que você deve identificar nas 


famílias atendidas (ROLLAND, 1995): 


A COESÃO, A ESTRUTURA E A 
ORGANIZAÇÃO FAMILIAR 


O ESTILO E A QUALIDADE DA 
COMUNICAÇÃO ESTABELECIDAS 
ENTRE SEUS MEMBROS 


O CONHECIMENTO, AS CRENÇAS 
E AS FANTASIAS RELATIVAS A 
DOENÇA ENFRENTADA 


AS DIFICULDADES E CRISES 
ENFRENTADAS NO PASSADO 


A QUALIDADE DA REDE DE APOIO 


Há famílias muito estruturadas, outras 
mais desorganizadas. Há as que se 
organizam de forma democrática, en- 
quanto outras vivem de forma autoritá- 
ria, mais rígida ou, ainda, acoplada, não 
permitindo espaço para que cada mem- 
bro exerça a sua própria individualidade. 


Famílias com bom nível de comunicação 
mantêm diálogo sempre aberto entre 
seus membros, enquanto outras cultuam 
segredos e o silêncio com relação a de- 
terminados assuntos que, muitas vezes, 
atravessam várias gerações. 


O que sabem? Quais são as fantasias 
e os medos relacionados? 


Como reagiram? Que soluções foram 
encontradas? 


Têm uma rede ampla de amigos, vizi- 


nhos e outros familiares? 


SOCIAL E FAMILIAR 





Existem famílias, cujos membros mostram-se excessivamente presentes, en- 
quanto, em outras, as dificuldades em lidar com a doença e a perspectiva de mor- 
te se manifestam com o afastamento. Sentimentos ambivalentes de medo, raiva, 
culpa e negação da realidade podem surgir nesse contexto. É natural haver uma 
espécie de inversão de papéis, quando os filhos precisam assumir os cuidados com 
os seus pais, gerando a necessidade de readaptação de papéis e funções. É ainda 
esperado, mesmo quando não há dificuldades financeiras, certa desestabilização 
frente aos gastos que precisam ser despendidos. 

Dessa forma, uma exacerbação de conflitos, antes reprimidos, podem surgir. 
Muitas das vezes, uma disputa entre irmãos se evidencia pelo excesso de cuida- 


dos prestados ao doente, ou por desentendimentos na distribuição de tarefas, que 
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podem provocar desequilíbrios na sobrecarga de trabalho (ABRAS & SANCHES, 
2010). 

Um tipo de reação muito comum no relacionamento com o doente idoso é a 
sua infantilização. Assim como acontece com a criança, a velhice, especialmente 
na doença, remete à ideia de fragilidade e desamparo. Na realidade, estar doente 
já coloca o sujeito em condição de dependência e fragilidade, como se, a partir da 
doença, perdesse sua capacidade decisória. 

Esse comportamento pode ser observado nas atitudes excessivamente prote- 
toras, na comunicação gestual, nas palavras utilizadas e nas decisões que são to- 
madas, muitas vezes, desconsiderando o desejo do paciente. Frases, com palavras 
empregadas no diminutivo, talvez sejam adequadas para clarificar esta ideia, como 
por exemplo: “Vamos tomar o remedinho”, entre outras. 

Tratar o doente como uma criança, seja ele velho ou adulto, não alivia o seu 
sofrimento. De forma inversa ao objetivo inicial, contribui para o seu isolamento, 
dificultando a comunicação e a participação dele durante o processo de adoeci- 
mento. À experiência clínica nos mostra o quanto o doente se sente incomodado 
com esse tipo de tratamento. 

Outro agravante desse padrão de conduta se reflete na comunicação com o 
paciente, especialmente quando diz respeito à informação sobre o diagnóstico ou 
o prognóstico de uma doença incurável ou, ainda, sobre a proximidade da morte. 
Nesse caso, é comum os familiares acreditarem que o paciente não tem condições 
emocionais de suportar a realidade, optando pela mentira ou pela omissão da 
informação. Na realidade vale refletir sobre quem é que não está com condições 
de enfrentar a realidade, se o paciente ou os seus familiares? A opção pela mentira, 
fundamentada na justificativa de tentar “poupar” o paciente, não o protege do 
impacto da notícia (GEOVANINI, 2011). 


Conhecendo o paciente no final da vida: o legado de Kubler-Ross 


Dedicada especialmente a acompanhar e conhecer o comportamento de pa- 
cientes próximo à morte, encontramos a médica Elisabeth Kubler-Ross (2005), 
precursora e referência no tema. Kubler-Ross, psiquiatra suíça, com atuação nos 
EUA, iniciou um movimento para proporcionar dignidade aos pacientes em fase 
de morte iminente. No atendimento a esses pacientes, considerando a comunica- 
ção um dos pilares da assistência, procurou escutá-los, observando a receptividade 


que todos tinham para conversar abertamente sobre a proximidade da morte. 
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Chegou à conclusão de que os pacientes, mesmo quando não haviam recebi- 
do informações médicas, mantinham o conhecimento acerca da doença e de seu 
prognóstico. Logo percebeu que o doente deve sempre ser informado e que a dú- 
vida não deveria se limitar à informação, se esta deve ou não ser transmitida, mas 
sim em como compartilhar com ele o que está acontecendo. A autora mostrou- 
se convicta com relação aos prejuízos causados ao paciente ao se evitar tocar no 
assunto e sugere que os profissionais procurem sentar à cabeceira do doente para 
ouvir e compartilhar esse momento que, possivelmente, é um dos mais cruciais da 
sua vida e de seus familiares (KUBLER-ROSS, 2005). 

Com o desenrolar de sua pesquisa, em conjunto com a atuação clínica, obser- 
vou cinco estágios que se refletem em atitudes, possíveis de serem desencadeadas 
a partir do conhecimento de que a doença encontra-se na fase terminal. Esses 
estágios podem ser considerados como estratégias e mecanismos internos, de ela- 
boração psíquica e de enfrentamento que cada pessoa vai utilizar para lidar com a 
realidade que se apresenta. 

Embora desenvolvidas de forma didática, como a seguir apresentadas, é im- 
portante que você saiba que essas descrições tendem a universalizar um padrão 
de comportamento. No entanto, existem particularidades que precisam ser con- 
sideradas. Há pessoas que não atravessam todas as fases, ou pelo menos não de 
forma linear. Há ainda momentos de coexistência e sobreposição entre os estágios. 
Contudo, o estudo apresentado por Kubler-Ross (2005) representou um marco 
teórico nos cuidados prestados diante da morte e do morrer, contribuindo, como 
foi o seu objetivo inicial, para proporcionar dignidade aos doentes que estão mor- 
rendo (KUBLER-ROSS, 2005). 


Sobre os estágios descritos pela autora, encontramos: 


e Primeiro estágio: negação e isolamento 

Negar a realidade pode ser a primeira reação manifesta pelo paciente e sua 
família ao tomarem conhecimento a respeito do diagnóstico ou da fase terminal 
da doença. 

Para isso, o paciente pode lançar mão de estratégias que coloquem em dúvida 
a certeza diagnóstica, com pensamentos duvidosos quanto à veracidade de um 
exame ou sobre a competência dos profissionais que o acompanham, por exemplo. 

À negação inicial é um recurso necessário ao paciente, pois o auxilia a ir gra- 
dativamente se apropriando da nova realidade, dando-lhe tempo para processar 


a informação. Mais comum no começo da doença ou de seu avanço, ela pode 


CAPÍTULO 3 u 60 


também se manifestar no fim da vida, em um ir e vir que acompanha o processo 
interno do paciente de elaboração e aceitação. 

Interessante lembrar que a negação pode ser encontrada mesmo nos pacientes 
que tomaram conhecimento da doença e da proximidade da morte por conta pró- 
pria. No entanto, segundo Kubler-Ross (2005), uma negação ansiosa pode se ma- 
nifestar quando a comunicação inicial é feita de forma abrupta, prematuramente 
ou sem adequá-la às características e à personalidade do paciente. 


* Segundo estágio: raiva 

Quando a dúvida se confirma, pode vir a raiva ou a revolta. Questionamentos 
surgem nessa fase, com perguntas do tipo: “Por que eu?” ou “O que fiz de errado 
para merecer isto?”. 

Este pode ser um momento especialmente difícil para a família e a equipe de 
saúde, pois a raiva do paciente, muitas vezes, é dirigida aos seus cuidadores, por 
meio de insatisfações e críticas que, embora possam parecer inconsistentes, preci- 
sam ser analisadas e cuidadas. 

Para a autora, o paciente respeitado e compreendido, a quem são dedicados 
tempo e atenção para escuta, tende a reagir melhor às dificuldades, reduzindo as 
manifestações explosivas. 


* Terceiro estágio: barganha 

O doente neste momento já está processando as informações e considerando a 
doença, ou a proximidade da morte, como uma realidade, de tal forma que tentará 
manter o controle por meio de barganhas. A barganha consiste em uma tentativa 
de ganhar algo em troca, com frequência, tentando garantir a extensão do tempo 
de vida ou a qualidade da morte, sendo feitas, em sua maioria, com Deus, através 
de promessas. 

Segundo Kubler-Ross (2005), as barganhas não devem ser menosprezadas 
pela equipe de saúde, pois refletem o medo, a culpa e o sofrimento vivenciados 
pelo doente. Nesse sentido, a abordagem multiprofissional do cuidado é funda- 
mental, pois, muitas das vezes, o paciente pode optar por discutir inicialmente 


esse conteúdo apenas com o capelão ou o psicólogo da equipe. 
e Quarto estágio: depressão 


Há um momento em que, a despeito de todos os esforços, a doença avança e 


a proximidade da morte se torna inexorável. A realidade se impõe com inúmeras 
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demandas. Uma nova cirurgia, novos procedimentos, uma possível hospitalização, 
além de mudanças físicas que se tornam muito visíveis. As inúmeras perdas se 
acumulam no campo financeiro, emocional e físico, desde a fase inicial da doença 
até o momento final. No entanto, há uma espécie de preparo que o paciente faz 
nesta fase terminal que diz respeito a se despedir de tudo o que está ao seu redor. 
Nesse sentido, a depressão aqui vivida é uma preparação para essa perda. Essa é 
uma importante estratégia de enfrentamento do paciente que objetiva auxiliá-lo 
no processo de aceitação e encorajamento. 

Por isso, é necessário que os profissionais possam validá-la, ou seja, reconhecê 
-la, legitimando o sentimento de tristeza manifesto pelo paciente. 

Tentativas de encorajar o doente a sorrir, por exemplo, ou a olhar para o lado 
bom da vida são extremamente prejudiciais, neste momento, contribuindo apenas 
para dificultar a comunicação e aumentar o isolamento do paciente. 

Aqui, mais uma vez, o cuidado essencial se traduz em disponibilidade e escuta 
atenta às necessidades do paciente. 


e Quinto estágio: aceitação 

Segundo Kubler-Ross (2005), é importante não confundir a aceitação com 
felicidade. O paciente que conseguiu receber ajuda e superar suas dificuldades 
ao longo de todo o processo, como descrito nas fases anteriores, sendo ouvido e 
atendido em suas necessidades, tenderá a aceitar a sua condição com certa sereni- 
dade. Isso não significa dizer que a perda não será mais sentida. O doente lamenta 
pela perda iminente de sua vida e de todas as pessoas que ama, mas há agora certa 
entrega ao seu “destino”, uma preparação para que tudo se dê da melhor forma 
possível, de acordo com os seus próprios parâmetros. 

É bastante comum nessa fase o paciente se recolher e silenciar. Há, inclu- 
sive, um aumento da necessidade de sono. Essas são manifestações que devem 
ser consideradas como preparação necessária para a despedida, e não devem ser 
confundidas como uma espécie de “entrega” do paciente, que não está querendo 
reagir à doença. 

A aceitação da realidade não é entrega, mas sim o reconhecimento da condi- 
ção irreversível de proximidade da morte. Esse reconhecimento e aceitação devem 
também se dar entre os profissionais da equipe, para que estes possam efetivamen- 
te auxiliar o paciente e seus familiares neste momento tão importante. 

Os cinco estágios apresentados são mecanismos de defesa e representam dife- 


rentes formas de enfrentamento a partir da comunicação de uma má notícia. Há 
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muitas variações com relação às etapas, ao tempo que cada um levará nas fases, en- 
tre outras particularidades. No entanto, há algo que, segundo Kubler-Ross (2005), 
sempre se faz presente: a esperança. 

A esperança, ao contrário do que comumente se imagina, não está voltada 
única e exclusivamente para o desejo de cura. Ela sempre se faz presente e se 
modifica, dependendo do estágio de progressão da doença no qual o paciente se 
encontra. Por exemplo, na fase final, a esperança do paciente pode se traduzir na 
expectativa de que haja vida após a morte, ou que sua despedida aconteça sem 
dor, em casa e com seus familiares ao lado. Há ainda a esperança de encontrar um 
sentido para a vida e para a morte, como encontramos na fala de Kubler-Ross: “É a 


sensação de que tudo deve ter algum sentido, que pode compensar, caso suportem 
por mais algum tempo” (KUBLER-ROSS, 2005, p.144). 


Cuidando do paciente no final da vida: a comunicação 


Um dos aspectos de grande relevância no acompanhamento de doentes, na 
fase terminal da doença, seja criança, adolescente, adulto ou idoso, é a comu- 
nicação. Comunicação e comunhão têm a mesma origem etimológica, do latim 
comunis, que significa tornar algo em comum, estabelecer comunhão, comparti- 
lhar (FERREIRA, 2007). 

Quando diante da iminência da morte, dificuldades na comunicação impõem 
ao paciente isolamento e solidão. São entraves que se colocam a partir da ideia 
de que ao paciente deve ser omitida qualquer informação relativa à sua condição 
(GEOVANINI, 2011). 

Você deve recordar que, a partir de meados do século XIX, mudanças impor- 
tantes se estabeleceram na sociedade com relação à morte. É nesse período que se 
inicia a tendência protetora nos cuidados ao moribundo, expressa nas tentativas 
de impedir que o doente tenha acesso à verdade de sua condição. 

A mentira se torna uma espécie de “regra moral”, um ato de piedade para com 
o doente, como se este pudesse, de alguma forma, não ter conhecimento sobre o 
que lhe acomete (ARIES, 1977). 

Para exemplificar, vamos refletir pensando especificamente no contexto das 
doenças oncológicas. O câncer é uma doença permeada por grande estigma, pois 
é imediatamente relacionado não somente à finitude, mas também ao morrer 
com dor e sofrimento, fazendo as dificuldades na comunicação se tornarem ainda 


mais presentes. Pesquisa realizada com médicos oncologistas, na cidade do Rio 
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de Janeiro, revelou o quanto se mostra ainda presente, nos dias atuais, o pedido 
da família para que, especialmente o prognóstico de câncer, não seja revelado ao 
paciente. Inúmeros fatores sustentam a ideia de que o paciente não deve ser infor- 
mado. Um deles está relacionado à fantasia de que ele não terá recursos psíquicos 
para suportar a notícia, podendo deprimir e, com isso, acelerar a progressão da 
doença (GEOVANINI, 2011) 

Assim como a médica Elisabeth Kubler-Ross (2005) preocupou-se com essa 
temática, também encontramos em Hennezel (1997; 2004), psicóloga clínica, im- 
portantes contribuições sobre o assunto. Hennezel acompanhou pacientes com 
câncer e HIV-Aids, a partir do final da década de oitenta do século XX, procu- 
rando enfatizar a importância de uma comunicação efetiva com esses doentes. 
A autora descreve o conceito de “conspiração do silêncio”, processo em que o 
paciente se vê envolvido, quando todos à sua volta têm conhecimento sobre a 
gravidade da sua doença, mas ninguém, profissionais da equipe e familiares, se 
encontram disponíveis para conversar a respeito. 

O paciente tem necessidade de conversar sobre o que está acontecendo. 
Porém, ao perceber que não há com quem falar, que as pessoas ao seu redor sen- 
tem-se constrangidas, ele se cala e vive seu momento final na solidão, ainda que 
próximo de muitas pessoas. O importante não é apenas a informação do diagnós- 
tico ou do prognóstico ao paciente, mas sim todo o processo de comunicação. As 
dificuldades para se discutir diretamente assuntos relacionados à morte e ao mor- 
rer estimulam a conspiração do silêncio, provocando um distanciamento entre o 


paciente, sua família e a equipe (HENNEZEL, 1997). 


Para não esquecer: a doença não engana! 


Não há como estar acometido por uma doença grave, que modifica seriamente o fun- 
cionamento do corpo, debilitando-o, sem ter consciência do que está acontecendo. O 
paciente pode até não saber exatamente todas as informações sobre a sua doença, mas 
sente sobre a sua gravidade. Infelizmente, diante desta situação, faltará ao doente al- 
guém com quem dividir seus medos e angústias, estimulando-o à reclusão e isolamento. 


Ea)” ATIVIDADES 


01. Vamos agora realizar um estudo de caso, em que você deverá identificar os principais 
pontos a serem abordados no estudo de caso apresentado a seguir. Procure descrever ao 


menos três condutas que você considere adequadas para uma boa condução do atendimento. 
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Paciente, a quem vamos chamar de Sr. Roberto, tem 74 anos, está com câncer de pul- 
mão, localmente avançado, diagnosticado há seis meses. No momento, encontra-se inter- 
nado por apresentar um quadro de caquexia e dispneia. Paciente é viúvo há três anos, tem 
uma única filha solteira, Sra. Rosana, que é sua principal cuidadora. A esposa do paciente 
faleceu após um trágico acidente de carro, na companhia do paciente e da filha, que estava 
ao volante. 

Em contato com o médico responsável pela internação, a filha do paciente informa que 
seu pai não tem conhecimento a respeito da doença e que, de acordo com sua própria infor- 
mação, pensa estar com pneumonia. 

Apesar das inúmeras tentativas da equipe de saúde em procurar esclarecer sobre a 
importância da informação correta ao paciente, sua filha insiste em dizer ao pai que ele vem 
apresentando melhoras e que em breve receberá alta. Após uma semana de internação, 
paciente tem piora do quadro, apresentando dificuldade de deglutição. Com significativa al- 
teração de humor, mostra-se irritadico, calado e dormindo a maior parte do tempo. Pede in- 
sistentemente para ir para casa. Recebe bem a equipe, mas só fala quando estimulado. Com 
a filha, recusa-se terminantemente a comer e a falar. 

Sra. Rosana mostra sinais de cansaço, mantém-se sempre ao lado do pai, mas procura 
a equipe de enfermagem para relatar seu incômodo pelo fato do pai “dar as costas para ela”, 
recusando-se a falar e a comer junto dela. Ao ser abordado pela equipe, o paciente diz não 


querer mais falar com sua filha, pois, segundo ele: “ela só fala bobagens”. 
02. Com relação ao suicídio, descreva o que você deve considerar relevante na abordagem 
aos familiares e à pessoa que, tendo atentado contra a própria vida, demanda os cuidados 


da equipe de saúde. 


03. Na assistência prestada a pacientes em fase terminal, descreva as principais caracterís- 


ticas que você deve identificar com relação ao seu núcleo familiar. 


04. De acordo com Kubler-Ross, desenvolva um texto descrevendo a diferença entre a fase 


da “aceitação” e o comportamento de “entrega” do paciente ao final da doença. 
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PI RESUMO 


Existe forte relação entre a doença, o doente e sua família. Por isso, conhecer o núcleo 
familiar ao qual o paciente está inserido, suas particularidades e forma de interação se faz ne- 
cessário. A doença crônica, especialmente quando no estágio terminal, traz significativas mu- 
danças à família. A forma de enfrentamento, ou seja, os recursos utilizados pelos familiares 
para fazer frente à doença incidirá diretamente na qualidade de vida e de morte do paciente. 

Optamos por considerar aqui o conceito de família que valoriza a sua organização em 
forma de matriz, em que todos os seus membros se influenciam mutuamente de forma a criar 
uma identidade, em que valores, crenças e costumes são compartilhados de forma única. 

Toda família ao longo do seu desenvolvimento enfrentará momentos de mudanças, de 
fechamento de ciclos, fazendo novas configurações acontecerem. Algumas situações, como 
as relacionadas com o adoecimento e a morte, afetam sobremaneira sua organização e exi- 
gem de seus membros um grande ajustamento quanto às funções e ao lugar que cada um 
ocupa no núcleo familiar. 

O impacto que a doença e a morte provocam na família pode estar relacionado a diver- 
sos fatores como a idade do paciente, sua doença e mesmo ao tipo de morte. Há situações 
potencialmente capazes de gerar uma forte desestruturação familiar, como é o caso, por 
exemplo, do suicídio, que tende a gerar culpa entre seus membros. Da mesma forma a doen- 
ça de uma criança, ou mesmo a de um adulto ou idoso, dependendo da organização familiar, 
pode afetar seriamente a família, de forma a colocar em risco sua coesão e funcionamento. 

Por isso, conhecer a história da família durante o acompanhamento ao paciente, seu 
estilo de enfrentamento com relação a perdas e dificuldades enfrentadas ao longo da vida, 
pode dar subsídios para a atuação dos profissionais, contribuindo assim para a assistência à 
unidade paciente-família, tão importante na fase avançada da doença. 

Um aspecto relevante da relação da família com o doente é a comunicação. Durante 
muito tempo considerou-se que o conhecimento da proximidade da morte poderia ser pre- 
judicial ao doente. Essa ideia, muitas vezes ainda presente nos dias atuais, contribui para o 
isolamento e o distanciamento do paciente. 

Com estudos voltados especificamente para a análise das reações dos pacientes, quan- 
do enfrentando uma doença terminal, Kubler-Ross (2005) contribuiu significativamente para 
essa discussão, mostrando as cinco fases que o paciente pode atravessar ao lidar com sua 
doença: negação e isolamento, raiva, barganha, depressão e aceitação. Para a autora, a pes- 
soa que está morrendo não apenas tem conhecimento sobre sua condição como, em geral, 
tem necessidade de conversar a respeito. Para isso, precisa encontrar alguém que se sinta à 


vontade com o tema e que, de fato, se disponha a escutá-lo. 
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Para lembrar 


A comunicação é, sem dúvida, uma das modalidades essenciais do cuidado à pessoa 
doente e sua família. 
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Cuidados ao 
fim da vida 


Cuidados ao fim da vida 


Morrer vai ser um dos atos mais importantes da minha vida. Quero morrer dando ên- 
fase à vida e à morte. 


Lispector, 2006 


Com este capítulo você vai aprofundar os estudos tanatológicos a partir da 
prática clínica voltada para os cuidados ao fim de vida. Para tanto, você vai per- 
correr os conceitos de “boa morte” e dos cuidados paliativos, procurando ampliar 
os seus conhecimentos para uma prática que, tendo surgido a partir dos estudos 
de Cicely Saunders (2003) e Kubler-Ross (2005), apresenta na atualidade uma 
tendência irreversível que acompanha o aumento da expectativa de vida e a conse- 
quente expansão das doenças crônico-degenerativas. 

Os estudos, em torno dos cuidados paliativos e dos cuidados ao fim da vida, 
não devem estar dissociados dos conceitos e princípios da bioética. A atuação em 
cuidados paliativos coloca o profissional da saúde diante de uma série de situações, 
frequentemente de difíceis decisões, cujo embasamento teórico da bioética pode 
contribuir oferecendo as ferramentas necessárias para a tomada de decisão. 

A leitura deste capítulo vai proporcionar a você a dimensão da prática paliati- 
vista, principais características, origem, conceitos e possibilidades de atuação. No 
contexto da Bioética, você vai conhecer os conflitos éticos relacionados ao fim da 
vida, além da corrente teórica da Bioética, mais usualmente empregada nas toma- 
das de decisão, a teoria principialista. 

Trata-se, sem dúvida, de um tema denso teoricamente, porém extremamente 
atual e necessário a todo profissional que se pretenda inserir no cuidado ao pacien- 
te que enfrenta uma doença crônico-degenenerativa, incapacitante, progressiva e, 
muitas vezes, em estágio terminal. Por isso, você agora está convidado a conhecer 
este importante campo teórico que, junto com os cuidados paliativos, representa 
uma forte mudança de paradigma no campo da saúde. 
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OBJETIVOS 


= Conhecer os principais aspectos relacionados à prática dos cuidados paliativos; 

= Reconhecer as características, dificuldades e demandas que se apresentam nos cuidados 
ao fim da vida; 

= Refletir sobre as ferramentas teóricas da Bioética e seu campo de atuação diante das 


difíceis decisões que se apresentam no cenário da terminalidade da vida. 


O ideário da “boa morte” 


O mundo contemporâneo acompanha as mudanças de valores e percepções 
no que diz respeito à morte e ao morrer. O conceito de “boa morte” ou o que 
significa “morrer bem” é discutido na atualidade sob novo enfoque, revelando um 
movimento que se pretende contrário ao ocultamento da morte. 

Discussões em torno dos cuidados ao fim da vida emergem colocando o doen- 
te, antes silenciado, como protagonista do período final de sua vida. Um dos 
objetivos do ideário da boa morte inclui capacitar o doente para, sempre que 
possível, estar no controle das decisões que precisam ser tomadas ao longo do tra- 
tamento. A proposta dos cuidados paliativos surge, nesse contexto, trazendo uma 
nova filosofia para os cuidados ao fim da vida, constituindo-se em um movimento 
revolucionário para a sociedade, de uma maneira geral, e para a área da saúde, em 
particular (MENEZES, 2004). 

Diante do cenário mundial, de aumento da expectativa de vida e, consequen- 
temente, do crescente número de doenças crônico-degenerativas, os cuidados 
paliativos mostram-se necessários, devendo fazer parte da formação de todos os 
profissionais da área da saúde. 

De acordo com Menezes (2004), no início do século XXI, uma importante 
revista inglesa publicou os princípios da “boa morte”, apresentando à comunidade 
acadêmica as principais características do modelo atual de morte, nomeadamente 
de “morte contemporânea” (MENEZES, 2004). São eles: 

* Saber quando a morte está chegando e compreender o que deve ser esperado. 

e Estar em condições de manter controle sobre o que ocorre. 

* Poder ter dignidade e privacidade. 


e Ter controle sobre o alívio da dor e os demais sintomas. 
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e Ter possibilidade de escolha e controle sobre o local da morte. 

e Ter acesso à informação e aos cuidados especializados que se façam 
necessários. 

e Ter acesso a todo tipo de suporte espiritual ou emocional, se solicitado. 

e Ter acesso aos cuidados paliativos em qualquer local, não somente no 
hospital. 

* Ter controle sobre quem está presente e quem compartilha o final da vida. 

* Estar apto a decidir as diretivas que assegurem que seus direitos sejam 
respeitados. 

e Ter tempo para dizer adeus e para ter controle sobre outros aspectos. 

e Estar apto a partir quando for o momento, de modo que a vida não seja 


prolongada indefinidamente. 
Os cuidados paliativos 
Origem e conceitos 


Quando a doença avança, progredindo de forma inexorável, o plano de cuida- 
dos oferecidos ao paciente precisa ser adaptado, de forma a priorizar a qualidade 
de vida do doente e de seus familiares. Uma proposta de cuidado, em franca ex- 
pansão, está relacionada à assistência paliativa, prática de cuidado que se insere na 
filosofia dos cuidados paliativos. 

A história de construção e desenvolvimento da filosofia dos cuidados paliati- 
vos é marcada pela participação de duas médicas que, durante a segunda metade 
do século XX, em países distintos, Inglaterra e Estados Unidos, iniciaram os cui- 
dados aos pacientes com doenças terminais com base em uma proposta diferencia- 
da, voltada para o acolhimento ao doente e ao alívio do seu sofrimento. 

Na Inglaterra, Cicely Saunders (2003), com formação em enfermagem, ser- 
viço social e posteriormente em medicina, dedicou sua vida aos cuidados de pa- 
cientes na fase final de suas vidas. Em 1967, fundou o St. Christopher's Hospice, 
um marco para a prática dos cuidados paliativos e para a filosofia hospice. O 
nome escolhido para o primeiro hospice “St. Christopher” é uma homenagem ao 
santo padroeiro dos viajantes e, além disso, faz referência à concepção de Saunders 
(2003) a respeito da morte, vista por ela como uma viagem (MENEZES, 2004). 

Historicamente a prática dos cuidados paliativos, como praticado na atuali- 


dade, bem como a filosofia contemporânea do movimento hospice, tiveram suas 
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origens nos hospices europeus que, no início da era cristã, funcionavam como hos- 
pedarias para abrigo e cuidados a viajantes e peregrinos (MANCHOLA et al., 
2016). 

Nos Estados Unidos, a suíça Elisabeth Kubler-Ross (2005) inicia sua prática, 
também na década de 1960 do século XX, junto a pacientes com doenças termi- 
nais. Conforme já visto no capítulo anterior, em seus estudos Kubler-Ross destaca 
a importância da comunicação com o moribundo, aspecto fundamental e um dos 
pilares da prática paliativista (KUBLER-ROSS, 2005). 

De acordo com Menezes (2004), o surgimento dos cuidados paliativos está 
associado a dois marcos sociais que ocorreram nos Estados Unidos, na segunda 
metade do século XX. Inicialmente a causa dos direitos civis, voltada para o direito 
à autonomia dos pacientes, alterando a relação de poder entre médicos e doentes. 
Posteriormente, já na década de 1970, também do século XX, surge o movimento 
new age, oferecendo propostas contrárias ao desenvolvimento tecnológico. Ambos 
os movimentos, fundamentados em valores espirituais, representam uma forte in- 
fluência nos cuidados paliativos, especialmente pelo sentido atribuído à morte 
(MENEZES, 2004). 

Desde o seu início, o desenvolvimento dos cuidados paliativos vem se mos- 
trando em crescente movimento em diversos países, com grande destaque na Grá- 
Bretanha e no Canadá. Na Grã-Bretanha, em todos os grandes hospitais e centros 
de oncologia, há ao menos uma equipe de cuidados paliativos (FLORIANI & 
SCHRAMM, 2010). No Canadá, a primeira unidade de cuidados paliativos sur- 
giu na década de 1970 do século XX, com o cirurgião canadense Balfour Mount 
(MENEZES, 2004). 

De acordo com os estudos de Floriani e Schramm (2010), podemos inferir 
que o surgimento da primeira instituição com características hospice no Brasil foi 
fundada na cidade do Rio de Janeiro, no bairro da Penha, pelo Dr. Mário Kroeff. 
O então chamado Asilo da Penha, criado em 1944, tinha a função de atender 
pacientes com câncer avançado (FLORIANI & SCHRAMM, 2010). 

Posteriormente, outros serviços de cuidados paliativos foram surgindo no 
Brasil, já na década de 1980 do século XX, tendo um discreto aumento a partir 
do início do século XXI. Atualmente o país conta com cerca de quarenta servi- 
ços distribuídos entre os estados de São Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande do 
Sul, Paraná, Santa Catarina, entre outros (GEOVANINI, 2011; RODRIGUES, 
2012). 
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No Rio de Janeiro, contamos com a unidade de cuidados paliativos (Inca 
IV) do Instituto Nacional de Câncer José Alencar Gomes da Silva (Inca). O Inca 
IV oferece atualmente cinco modalidades de atendimento: acolhimento e recep- 
ção aos novos pacientes que passam pela primeira avaliação; atendimento am- 
bulatorial; assistência domiciliar; internação hospitalar e o pronto atendimento 
(GEOVANINI, 2011; NAYLOR & REIS, 2011). 

Cuidados paliativos podem ser definidos como um conjunto de práticas cuja 
prioridade é o cuidado oferecido ao paciente que se encontra acometido por uma 
enfermidade progressiva, incurável e potencialmente fatal. De acordo com a de- 
finição da Organização Mundial da Saúde, os cuidados paliativos melhoram a 
qualidade de vida de doentes e familiares que enfrentam doenças potencialmente 
fatais, por meio da prevenção e do alívio do sofrimento, da identificação precoce 
e da avaliação impecável, além do tratamento da dor e de outros sintomas de na- 
tureza física, psicológica, social e espiritual. Em sua última revisão, publicada em 
2016, destaca a importância dos cuidados paliativos ao promover a dignidade e a 
qualidade de vida, ajustando-se à evolução da doença, por meio das mais avança- 
das evidências disponíveis (WHO, 2016). 

Inseridos no moderno movimento hospice, os cuidados paliativos se destacam 
no cenário da medicina contemporânea, voltada para a cura das doenças, com os 
recursos tecnológicos da biomedicina, por se dedicarem prioritariamente à pessoa 
doente e seus familiares e não à doença que a acomete. Trata-se de uma significati- 
va mudança de paradigma no campo médico: o olhar focado no doente, buscando 
proporcionar não mais a cura, mas sim, o cuidado (MELO & CAPONERO, 
2009). 

Cuidados paliativos se fundamentam em um corpo teórico que integra conhe- 
cimento científico aliado à competência humanitária, se contrapondo ao cientifi- 
cismo da prática médica atual que visa, muitas vezes e obstinadamente, à cura das 
doenças, mesmo quando essas já se encontram na fase final e a proximidade da 
morte se torna irreversível. Dentro da proposta dos cuidados paliativos, à sobrevi- 
da de pacientes com doenças potencialmente fatais devem ser acrescidos cuidados 
que proporcionem ao doente qualidade a sua vida, durante o tempo que lhe restar. 

Com isso, o prolongamento desnecessário da morte, com práticas voltadas 
para a cura, entendido como tratamento fútil ou também denominado como 
obstinação terapêutica, não é aceito dentro da prática paliativista. Os cuidados 
paliativos não são contrários à tecnologia médica, sendo esta, inclusive, muitas 


vezes extremamente necessária e complementar a um procedimento paliativo, mas 
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buscam a reflexão de sua aplicação, para que seu uso seja o mais adequado possível 
às necessidades do doente (MELO & CAPONERO, 2009; ALONSO, 2013). 

Tendo como objetivos principais o controle dos sintomas; o cuidado ao pa- 
ciente em sua integralidade, considerando os aspectos físicos, emocionais, espiri- 
tuais e sociais; o cuidado à família e o trabalho em equipe multiprofissional, os 
cuidados paliativos representam mudança importante na relação com o doente, 
estimulando o compartilhamento das decisões que precisam ser tomadas no final 
da vida (MELO & CAPONERO, 2009; ALONSO, 2013). 

Uma série de mitos e conceitos equivocados, comumente relacionados aos 
cuidados paliativos, precisam ser aqui esclarecidos. Muito frequentemente asso- 
ciados ao fim de vida, é importante ressaltar que os cuidados paliativos podem 
ser oferecidos concomitantemente aos cuidados curativos, devendo ser aplicados 
em qualquer fase de uma doença crônica que cursará, inexoravelmente, à termi- 
nalidade. Contudo, na fase final da doença, devem ser recomendados os cuidados 
paliativos exclusivos, integrando os cuidados ao fim da vida, quando a prioridade é 


a peculiaridade da assistência ao paciente na aproximação inelutável da sua morte 
(BURLÁ & PY, 2014). 


É importante também destacar que, embora frequentemente associados à 
oncologia, os cuidados paliativos não são exclusivos para pacientes com câncer, 
devendo ser indicados para toda pessoa portadora de uma doença incurável, pro- 
gressiva e, potencialmente, fatal. 

Outro equívoco frequentemente associado à prática paliativista é considerar 
que sua atuação deve se dar exclusivamente em enfermarias ou ambulatórios. Os 
cuidados paliativos podem e devem ser oferecidos em diferentes cenários, como 
nos CTIs, UTIPs, emergências ou na própria residência do paciente (MORITZ, 


2011). 
Os pilares dos cuidados paliativos 


Podemos considerar cinco pilares principais e norteadores da prática dos cui- 
dados paliativos (PESSINI 2007; MELO & CAPONERO, 2009; ALONSO, 
2013). São eles: 


0 FOCO DA ASSISTÊNCIA É O DOENTE Isso implica considerar o seu confor- 


to e a qualidade de vida, no tempo 
que lhe restar. 


E NÃO MAIS A DOENÇA 
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A ASSISTÊNCIA DEVE SER PRESTADA Deve-se buscar a redução de qual- 
AO ENFERMO EM SUA TOTALIDADE quer sintoma incapacitante e causa- 
BIO-PSICO-SOCIAL-ESPIRITUAL. dor de desconforto para o doente. 


A QUALIDADE DA ASSISTÊNCIA n são incluídos no a 
CONSIDERA 0 NUCLEO ado, inclusive, sempre que possível, 


oferecido após a morte do doente, 


PACIENTE-FAMÍLIA. em seu processo de luto. 


Como o paciente é visto em sua in- 


CUIDADOS PALIATIVOS SE tegralidade, nos diversos aspectos 
FAZEM POR MEIO DE EQUIPE de sua existência, a atuação de pro- 


A 


MULTIPROFISSIONAL. fissionais integrados à proposta é 


fundamental. 


Essa é uma habilidade que deve ser 
estimulada entre os profissionais 
paliativistas. Comunicar, nesse ce- 


A COMUNICAÇÃO SE CONFIGURA 
COMO UM DOS PRINCIPAIS nário, representa cuidar, estabelecer 


ASPECTOS DOS CUIDADOS vínculos, aaa e, ee 
náo permitir o caminho solitário gue, 
PALIATIVOS. muitas vezes, o paciente enfrenta 


em seu processo de morte. 





Espiritualidade em cuidados paliativos 


A prática paliativista destaca a importância dos valores religiosos e espirituais 
na assistência ao paciente. Considerar o sujeito adoecido em sua integralidade 
inclui entender que sua existência é marcada por aspectos que não se limitam à di- 
mensão biológica e que estarão atuando nos momentos de dor e sofrimento, como 
no enfrentamento de uma doença terminal. Segundo Dalgalarrondo (2008), a fa- 
talidade de uma doença desafia a construção de significação da vida e provoca ques- 
tionamentos em relação à espiritualidade e à fé religiosa (DALGALARONDO, 
2008). 

Durante muito tempo, espiritualidade e medicina se mantiveram separadas. 
Incluir a dimensão espiritual na assistência é mais uma quebra de paradigma que 
podemos presenciar com a filosofia dos cuidados paliativos. No entanto, ainda há 
alguns conceitos que precisam ser esclarecidos. Você já sabe que espiritualidade e 


religiosidade não são sinônimos. A espiritualidade se traduz na busca, intrínseca 
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ao ser humano, de um sentido para os mistérios de sua existência. Está relacionada 
à construção de sentido da vida e aos valores que a transcendem, constituindo a 
própria essência do ser humano (PESSINI & BERTACHINI, 2011) 

A ideia de transcendência refere-se a um campo experiencial, fora da exis- 
tência material do dia a dia, e a conexidade tem a ver com a percepção e a ex- 
periência de ligação com as pessoas, vivas ou mortas, com a natureza, com o 
cosmos, ao longo do tempo e do espaço. Todas as pessoas têm espiritualidade, 
ainda que de forma conflituosa e com culpa. Podemos ajudá-las a descobri-las e 
expressá-las estimulando, com o diálogo, novos questionamentos e novas reflexões 
(DALGALARRONDO, 2008). 

A religiosidade inclui as crenças pessoais, praticadas em instituições religio- 
sas e apoiadas em um sistema doutrinário organizado, ou seja, em uma religião. 
Atualmente, já encontramos o reconhecimento, entre os estudiosos, de que a re- 
ligião é um importante recurso frente às adversidades da vida, desempenhando 
um importante papel nos momentos de luto, de doenças graves e proximidade da 
morte (PESSINI & BERTACHINI, 2011; DALGALARRONDO, 2008) 

As religiões constroem um corpo teórico que busca oferecer explicações 
para os mistérios da vida, por meio de doutrinas e rituais próprios. A religião é 
uma das formas de expressão da fé e da espiritualidade, embora não seja a única 
(DALGALARRONDO, 2008). 

Pacientes no final da vida procuram construir um sentido para o seu adoeci- 
mento e proximidade da morte e esta busca se traduz, muitas das vezes, em um 
balanço sobre sua vida, com questionamentos, por exemplo, sobre a forma como 
optou viver ou como professou a sua fé religiosa. Esses questionamentos religio- 
sos são muito comuns e podem, dependendo da intensidade, causar sofrimento 
ao paciente, devendo ser considerados na avaliação global do paciente. Nesses 
casos, o paciente tem necessidade de discutir esses assuntos com um interlocutor. 
A presença de um capelão será muito importante, devendo fazer parte da equipe 
multiprofissional. No entanto, não se engane, achando que esta é uma atribuição 
exclusiva do capelão. Em cuidados paliativos, cuidar da espiritualidade é um dever 
ético e responsabilidade de todos os profissionais de saúde (PAULO & MENDES, 
2016). 

Devemos diferenciar o cuidado espiritual generalizado, que deve ser oferecido 
por todo profissional da equipe, devendo, inclusive, ser incluído no diagnóstico 
diferencial, do cuidado espiritual especializado, este sim, prestado por profissional 


da capelania ou, ainda, por representante da religião professada pelo paciente. A 
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identificação do estresse espiritual do paciente é uma atribuição do profissional 
paliativista (PAULO & MENDES, 2016). 

Pesquisa realizada com oncologistas revelou o quanto, gradativamente, os pa- 
cientes têm se mostrado desejosos de discutir essas questões com o seu médico 
(GEOVANINI, 2011). O cuidado espiritual deve se dar através de uma postura 
compassiva dos profissionais para com os pacientes. A compaixão, definida como 
presença, hospitalidade e disponibilidade para escuta é um dos elementos funda- 
mentais da paliação. A presença se traduz em importar-se com o paciente, procu- 
rando conhecer a sua história, ou seja, ouvi-lo. Aqui, novamente, a importância da 
comunicação se faz presente, impondo-se como aspecto primordial do cuidado. 
Segundo Pessini e Bertachini (2011), o objetivo do cuidado ao paciente na fase 
terminal é ajudá-lo no processo de aceitação da vida vivida para, posteriormente, 
poder aceitar a morte que se anuncia. Esse cuidado deve ser oferecido, indepen- 
dente se ele cultiva ou não, alguma fé religiosa. 

Cuidar e confortar, com solidariedade e compaixão, procurando oferecer res- 
postas que possam ajudar o paciente em relação às suas questões existenciais é um 
dever ético de todos os profissionais que acompanham pacientes no fim da vida 
(PESSINI & BERTACHINI, 2011). 


A comunicação em cuidados paliativos 


No capítulo anterior, você foi introduzido ao conceito da comunicação e à sua 
importância no cenário da saúde, da doença e da terminalidade. Quando se fala de 
comunicação ao fim da vida, é comum vir à mente o conflito que muito frequen- 
temente se estabelece sobre a informação, ou não, do diagnóstico e do prognóstico 
ao paciente. Como você viu, esse é um dos grandes conflitos a que os profissionais 
se veem frequentemente desafiados a enfrentar. No entanto, o conceito de comu- 
nicação ao fim da vida é bastante complexo e não se limita à informação inicial, 
mas sim a todo o processo que se estende ao longo do tratamento do doente e que, 
tem o seu auge quando se faz necessário discutir a irreversibilidade da doença ou, 
melhor, o seu avanço e a impossibilidade de cura. Este é sem dúvida o momento 
mais difícil, responsável inclusive, pelo tardio encaminhamento de pacientes para 
uma assistência exclusiva em cuidados paliativos. 

A comunicação é um aspecto fundamental do cuidado, intermediando as rela- 
ções e possibilitando o fortalecimento do vínculo com o enfermo e seus familiares. 


Por isso, fique atento não apenas à linguagem verbal, mas também a tudo que está 
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para além das palavras, como o olhar, os gestos, o tom de voz, o toque e até mesmo 
o silêncio. Tudo é linguagem (DOLTO, 1999; ANDRADE et al., 2013). 

Um dos motivos que faz apenas um quantitativo reduzido de pacientes serem 
beneficiados por medidas paliativas no fim da vida é a demora no reconhecimen- 
to e na informação a respeito da proximidade da morte. Em estudo realizado na 
cidade do Rio de Janeiro, junto a familiares de pacientes que morreram de câncer, 
observou-se que assuntos relacionados à proximidade da morte e avanço irrever- 
sível da doença foram brevemente discutidos, somente na última semana e, em 
alguns casos, nas últimas quarenta e oito horas anteriores ao óbito (GEOVANINI, 
2015). 

Você deve agora estar se perguntando o porquê dessa dificuldade. Existem 
muitos motivos que sustentam essa realidade. Atualmente, comunicar más notí- 
cias tem sido considerado uma das mais difíceis tarefas dos profissionais da saúde 
de uma maneira geral, e da área médica, em particular. Dentre as dificuldades, 
podemos destacar (DIAZ, 2006; GEOVANINI, 2011): 

1. Falta de preparo nas escolas de graduação para o desenvolvimento dessa 
atividade. 

2. Dificuldades do profissional para lidar com a morte e com as impossi- 
bilidades e limites da terapêutica. 

3. O medo de enfrentar as reações emocionais do paciente e dos familiares. 
4. Pouco conhecimento a respeito da importância da comunicação e de 
seus efeitos para o enfermo. 

5. A crença generalizada de que a revelação de um diagnóstico sombrio 
causará dano ao paciente. 


Pensando nas dificuldades enfrentadas pelos profissionais diante dessa te- 
mática, um grupo de oncologistas desenvolveu um protocolo, conhecido como 
Protocolo SPIKES, que tem como objetivo principal auxiliar os profissionais no 
processo de comunicação de más notícias (BAILE & BUCKMAN et al., 2000). 

De acordo Baile & Buckman (2000), comunicar más notícias envolve ativi- 
dades bastante complexas, tais como: lidar com as reações emocionais do paciente 
e seus familiares; tomar decisões compartilhadas com o enfermo; lidar com as 
dificuldades pessoais frente à impossibilidade de cura; relacionar-se com diferentes 
membros da família e, ainda, manter a esperança do doente, sem cultivar falsas ex- 
pectativas. Embora desenvolvido inicialmente para médicos, o protocolo SPIKES 


tem sido adaptado e utilizado como referência por todos os profissionais da área 
da saúde (BAILE & BUCKMAN et al., 2000). 
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O protocolo SPIKES 


Descrito como prático, ágil e adequado à realidade do dia a dia, foi desenvol- 


vido e apresentado didaticamente de forma a ser realizado em seis etapas princi- 
pais (BAILE & BUCKMAN et al., 2000). São elas: 


1º passo: preparando a entrevista 

Preparação do profissional para receber o paciente. São detalhes operacionais 
que precisam ser organizados. Preparação do ambiente; certificação dos dados 
diagnósticos e demais informações relevantes. Os autores sugerem que o profissio- 
nal prepare mentalmente o que vai ser dito e como pretende responder às emoções 
do paciente. Para os autores, o profissional deve iniciar a conversa procurando 
identificar o que o paciente sabe a respeito de sua doença, procurando manter o 


contato visual e o toque, caso o paciente se mostre confortável para isso. 


2º passo: descobrindo o que o paciente sabe 

A orientação mais importante desta etapa é perguntar, antes de começar a fala. 
Algumas perguntas são sugeridas, como: “O que você foi informado sobre sua 
situação até agora?”. 

As perguntas devem ser amplas, permitindo ao paciente estender as suas res- 
postas. Convém atentar para a linguagem não verbal e para as palavras utilizadas 
pelo paciente e por familiares de forma a evitar uma linguagem que possa soar 
agressiva ao doente. 

3º passo: identificar o que o paciente quer saber 

Esta não é uma tarefa fácil. Há pacientes que expressam o desejo sobre o que 
querem saber de forma muito clara e direta, enquanto outros nem tanto. Há os 
que são ávidos por informações, enquanto outros delegam esta tarefa aos fami- 
liares. O importante é que você saiba que o enfermo encontra-se fragilizado pela 
doença. Portanto, é possível que apresente oscilações quanto ao desejo de receber 
ou não as informações. 

Os autores, nesse caso, sugerem perguntas, tais como: “Como gostaria que eu 


informasse sobre seus exames?” ou “Gostaria de conversar sobre o seu tratamento?”. 


4º passo: oferecer as informações necessárias ao paciente 

Esta é a etapa em que as informações propriamente ditas devem ser fornecidas. 
É necessário atentar para o vocabulário empregado, do profissional, do pacien- 
te e seus familiares. A recomendação, de acordo com o protocolo, é começar a 
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conversa alertando que más notícias estão por vir para reduzir o choque inicial da 


informação. 


5º passo: responder às reações dos pacientes 

Este parece ser um dos mais difíceis desafios que é, justamente, lidar com as 
emoções de todos os envolvidos. Os autores sugerem observar a emoção, identifi- 
cando-a por meio de perguntas abertas e permitir a sua expressão. 


6º passo: resumo e definição das estratégias 

Aqui é traçado um plano de trabalho. A expressão de sentimentos, angústias 
e receios ainda deve ser demonstrada. Importante resumir o que foi discutido, 
checando possíveis mal-entendidos (BAILE & BUCKMAN et al., 2000). 

É sempre bom lembrar que assuntos difíceis geram dificuldades, ao menos 
inicialmente, de compreensão. Muitas informações se perdem ao longo da con- 
versa. Isso nada tem a ver com capacidade intelectual, mas sim com o impacto das 


notícias. Por isso é tão importante cuidar de todo o processo da comunicação e 
não apenas do momento da informação inicial (GEOVANINI, 2015). 


No campo das relações humanas, os protocolos devem ser usados apenas como refe- 
rência. As situações são sempre muito complexas e absolutamente singulares. É impor- 
tante que você conheça os modelos, mas nunca substitua sua percepção, a respeito de 
como considera que deve agir, por nenhum programa protocolar de comunicação. 


Atualmente há maior preocupação em desenvolver nos profissionais da área 
da saúde as habilidades necessárias à boa comunicação. Durante muito tempo, 
os programas de formação voltados para essa temática tiveram base em treina- 
mentos que utilizavam como referencial o protocolo SPIKES. Nos dias de hoje, 
embora ainda haja uma forte predominância de treinamentos fundamentados em 
protocolos, já se observam algumas mudanças de metodologia, sendo já possível 
identificar iniciativas apoiadas em outras propostas metodológicas, conforme você 


verá no próximo capítulo. 
Bioética 


A bioética deve ser entendida como a ética aplicada às situações práticas da 
vida e do viver. Seu objetivo é estudar as diversas dimensões morais das ciências 
relativas à vida, analisando os argumentos contrários ou favoráveis das práticas 


humanas que podem incidir sobre a qualidade de vida de animais humanos, não 


CAPÍTULO 4 m 03 


humanos e de todos os seres vivos. Seu nome foi cunhado por um oncologista 
estadunidense Van Ressenlaer Potter, na década de 1970 do século XX, preocu- 
pado que estava em refletir sobre os avanços tecnológicos que se apresentaram 
nos anos 1960, também do século XX, provocando mudanças radicais na prática 
da assistência à saúde. Para Potter, o termo bioética representa a aliança entre o 
conhecimento biológico (bio) e os valores humanos (ética). 

Comumente associada à prática médica, você pode perceber que seu campo de 
atuação é mais amplo, embora, indubitavelmente, haja grande vulto e aplicabili- 
dade aos assuntos que se destinam a decidir questões de adoecimento, vida e mor- 
te (BEAUCHAMP & CHILDRESS, 2002; REGO; PALÁCIOS; SIQUEIRA- 
BATISTA, 2009). 

Dentre os fatores responsáveis pelo surgimento da bioética estão as atrocida- 
des cometidas nas pesquisas com seres humanos, realizadas no início do século XX 
e durante a Grande Guerra, provocando discussões a respeito da necessidade de 
regras para a realização desses experimentos. No campo das pesquisas, houve uma 
série deles. Contudo, o que ganhou talvez maior vulto histórico, foi o que ficou 
conhecido como o experimento de Tuskegee, que aconteceu nos EUA, em 1932. 
Essa famosa pesquisa teve como objetivo analisar a evolução natural da sífilis. Os 
sujeitos participantes foram 399 negros, que nunca chegaram a receber nenhum 
tipo de tratamento médico, mesmo quando a penicilina passou a estar disponível 
para os demais pacientes. O escândalo só foi deflagrado em 1972, após denúncias 
da imprensa, quando finalmente o estudo foi interrompido. 

Além dessas preocupações impulsionando as discussões bioéticas, havia tam- 
bém, como ainda há nos dias de hoje, uma série de reflexões a respeito do acele- 
rado desenvolvimento científico, que vem alterando sobremaneira as relações hu- 
manas frente ao adoecimento, à vida e à morte. Diante da oferta de possibilidades 
terapêuticas, surgem novos problemas que, antes inimagináveis, tornam-se agora 
realizáveis, desencadeando conflitos éticos, na medida em que nem tudo que é 
possível fazer deve, necessariamente, ser feito. Com relação ao desenvolvimento 
tecnológico é importante destacar que não é, de forma alguma, função ou interes- 
se da bioética refrear o desenvolvimento científico. Sua função é apenas apresentar 
uma análise moral, auxiliando na reflexão das ações e decisões no campo da saúde. 
Nos cuidados ao fim da vida, a bioética preocupa-se especialmente sobre a pro- 


porcionalidade dos recursos terapêuticos aplicados para a manutenção e suporte 


de vida (REGO; PALÁCIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009). 
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Argumentação Moral: contribuições da bioética 


Conhecer as correntes teóricas da bioética o ajudará a construir o raciocínio 
necessário para ponderar e deliberar frente às difíceis decisões que, em muitos 
momentos, precisarão ser tomadas. A bioética oferece fundamentação teórica para 
a argumentação moral e justificativa das ações considerando-se que, muitas das ve- 
zes, trata-se de situações em que não há certo ou errado, mas sim razoável ou não 
razoável, prudente ou imprudente. As correntes teóricas são, portanto, ferramen- 
tas que possibilitam uma análise de cada caso em particular (GRACIA, 2010). 

À corrente mais conhecida e comumente empregada na área da saúde é a teoria 
Principialista, conforme foi desenvolvida pelos bioeticistas Beauchamp e Childress 
(2002) na segunda metade do século XX (BEAUCHAMP & CHILDRESS, 
2002). 

À teoria principialista descreve os quatro princípios norteadores para a toma- 
da de decisão, sendo eles: a Autonomia, a Beneficência, a Não Maleficência e a 
Justiça. Os quatro princípios são considerados válidos prima facie, ou seja, não há 
à priori uma hierarquia absoluta de um sobre o outro. À análise deverá ser feita 
caso a caso, quando, dependendo da situação, um princípio será privilegiado em 
detrimento de outros. Essa é, sem dúvida, uma característica importante da teoria 


principialista, exigindo sempre uma análise reflexiva para a tomada de decisão 
(BEAUCHAMP & CHILDRESS, 2002). 


A autonomia ganhou destaque no final do século XX, sendo 
atualmente um dos princípios mais comentados na sociedade, 
fruto das mudanças desencadeadas pelos direitos humanos, 
AUTONOMIA pelo movimento feminista, entre outros. É entendida como a ca- 
pacidade de a pessoa de se autogovernar, devendo para isso, 
estar livre de interferências de terceiros ou de limitações que 
impeçam ou inibam as próprias escolhas. 


De forma ampla, a beneficência significa bondade, compaixão e 
caridade devendo, na prática, ser entendida como toda e qual- 
A uer ação que tenha o propósito de beneficiar o paciente, visan- 
BENEFICENCIA 7 ao seu z estar. A a aponta F a importân- 
E NAO cia de não apenas proporcionar o bem do paciente, mas também 
MALEFICÊNCIA não causar danos a ele. Em bioética considera-se “bem” aquilo 
que é considerado e determinado pela própria pessoa. Logo, o 
que deve ser feito ao outro, deve ser o que ele próprio gostaria 
que fosse feito, de acordo com seus conceitos e valores. 
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De acordo com os referenciais bioéticos, justiça não significa 
igualitarismo, mas sim proporcionalidade, entendida como equi- 
JUSTIÇA dade. Consicerenco ae desigualdades © singularidades de cada 

caso, com o princípio da justiça, procura-se identificar o valor 
moral dos tratamentos, buscando oferecer o que é devido a cada 
um, de acordo com o que lhe é efetivamente necessário. 





A teoria principialista, como as demais correntes teóricas da bioética, oferece 
recursos para refletir e deliberar nas difíceis tomadas de decisão que precisam ser 
enfrentadas nas situações de fim de vida. Trata-se de um recurso que deve auxi- 
liar na elaboração e estruturação do raciocínio quando diante de conflitos éti- 
cos, lembrando que o destaque deve ser dado sempre ao diálogo, único caminho 
para se buscar a solução que melhor se adeque às expectativas do profissional, do 
paciente e de seus familiares (BEAUCHAMP & CHILDRESS, 2002; REGO; 
PALÁCIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009). 


Conflitos éticos ao fim da vida: proporcionalidade das ações 


O século XX foi palco de grandes descobertas da biomedicina, alterando as 
relações no campo da saúde e da doença. À criação do respirador artificial (1927), 
o primeiro transplante de coração (1967), a descoberta do DNA (1953), o pri- 
meiro bebé de proveta (1978), por exemplo, ampliando as possibilidades terapéu- 
ticas, impulsionaram uma série de conflitos éticos. Os inúmeros recursos disponí- 
veis para o suporte e a manutenção de vida por meios extraordinários cresceram, 
provocando a necessidade de reflexão e análise quanto à proporcionalidade das 
medidas terapêuticas empregadas (REGO; PALÁCIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 
2009). 

Diante de situações de finitude, quando se atesta a irreversibilidade da doença, 
surgem questionamentos sobre a adequação e a utilidade das condutas terapêuti- 
cas. Nesses casos, podem surgir conflitos entre oferecer qualidade de vida e con- 
forto ao paciente, evitando, por exemplo, procedimentos invasivos, ou continuar 
investindo na tentativa de cura ou controle de uma doença em estágio terminal. 

Pensar na proporcionalidade das ações implica avaliar a utilidade das inter- 
venções, refletindo sobre os objetivos a serem alcançados, os meios que serão 


utilizados e os resultados que podem efetivamente ser conquistados (MORITZ; 


ROSSINI; DEICAS, 2013). 
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Distanásia 


Discernir sobre a utilidade de um tratamento médico não é tarefa fácil. No 
entanto, a insistência em recursos terapêuticos que podem prejudicar o paciente, 
mais do que efetivamente trazer-lhe benefícios, se caracteriza em uma situação que 
vem sendo caracterizada como distanásia. Também conhecida como “tratamento 
fútil” ou “obstinação terapéutica”, a distanásia é praticada por profissionais que 
não reconhecem a impossibilidade da cura, submetendo assim o paciente a trata- 
mentos invasivos, desconfortáveis e inadequados à etapa vivenciada pela doença 
(PESSINI, 2009). 

Alguns fatores estão relacionados à maior incidência da distanásia, como di- 
ficuldades do profissional em prognosticar e identificar a evolução da doença, ou 
mesmo em lidar com a finitude e as questões que podem estar a ela relacionados, 
como a dor da perda, por exemplo. Contudo, considera-se que a falta de reco- 
nhecimento de que há muito a oferecer ao paciente, mesmo quando não há “mais 
nada a fazer” do ponto de vista curativo, é possivelmente o fator de maior relação 
com a prática da distanásia. 


Para nunca esquecer: O tratamento curativo é finito. O cuidado não. 


Ortotanásia 


No contexto dos cuidados paliativos, ganha destaque a prática da ortotanásia. 
Sendo o tratamento curativo finito, o cuidado se faz em ações que reflitam a acei- 
tação e o reconhecimento da morte como processo natural da vida e consequência 
do avanço da doença. Dessa forma, a ortotanásia se traduz em acompanhar o pro- 
cesso final do paciente, sem interferências que visem à cura, respeitando o tempo 
da doença, sem adiar ou mesmo antecipar a morte (PESSINI, 2007; TORRE, 
2011). 

O conceito de ortotanásia está diretamente relacionado à dignidade da pessoa, 
comprometendo-se em proporcionar qualidade de vida no período que antecede a 
morte. Rejeitando toda e qualquer forma de distanásia, a ortotanásia, proporcio- 
na uma morte “no tempo certo”, procurando oferecer condições para uma “boa 
morte”, conforme os padrões estabelecidos pela filosofia paliativista (TEIXEIRA, 
2009; PESSINI, 2007). 
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Atualmente no Brasil, por meio da resolução/CFM 1.805/06, a prática da or- 
totanásia está respaldada, constitucionalmente, não representando ao profissional 
que a pratique nenhuma ação ilícita (TORRE, 2011). 


Art, 1º — “É permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos 
que prolonguem a vida do doente, em fase terminal, de enfermidade grave e incurável, 
respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal." 


Embora exclusivamente expressa e dirigida ao médico, essa resolução pode e 
deve nortear a conduta de todo profissional da área da saúde, auxiliando na atua- 
ção da equipe multiprofissional. 


Eutanásia 


Muitos profissionais ainda confundem ortotanásia com eutanásia. Embora 
possa à primeira vista apresentar semelhanças, é fundamental que você identifique 
as diferenças. A palavra “eutanásia” tem origem grega e significa “boa morte”, ou 
seja, uma morte tranquila, sem dor ou sofrimento. É formada pelo prefixo “En”, 
que corresponde a “bem,” e o sufixo “thanasia”, morte. O termo foi utilizado pela 
primeira vez no século II d.C., pelo historiador romano Suetônio, descrevendo 
a morte tranquila do imperador Augusto. Em 1908, o termo reapareceu como 
referência à boa morte, morte suave e sem sofrimento. Atualmente, a eutanásia 
é entendida como uma abreviação do processo de morrer, com o objetivo últi- 
mo de aliviar um sofrimento insuportável. (REGO; PALÁCIOS; SIQUEIRA- 
BATISTA, 2009) 

Segundo Torre (2011), a eutanásia constitui-se em uma ação. O autor pratica 
um ato, ativamente, matando o doente. Na ortotanásia, não há uma conduta de 
ação. Nesse caso, o autor deixa o paciente, já moribundo, morrer, praticando uma 
não ação que, como você já viu, está respaldada legalmente. Na eutanásia, ao con- 
trário, a pedido do paciente ou de seu representante legal, se realiza um ato que vai 
provocar em alguém, que sofre de uma doença incurável e em estágio terminal, a 
antecipação do desfecho final (TORRE, 2011). 

Você vai encontrar países onde a eutanásia já é praticada legalmente, como a 
Holanda (2001) e a Bélgica (2002), único lugar do mundo que, desde 2014, au- 
toriza a realização da eutanásia em menores de idade (SILVA & NUNES, 2015). 
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Importante destacar que no Brasil a eutanásia é uma prática ilícita, não sendo permitida, 
ainda que a pedido do paciente ou de seu representante legal, a sua realização, confor- 
me o artigo 121 do Código penal (TORRE, 2011). 


E) ATIVIDADES 


Para realizar o exercício proposto, você vai precisar primeiro assistir ao filme Wit — Uma 
lição de vida. Esse filme, como você já deve ter percebido, está na lista dos indicados para 
auxiliar na reflexão e discussão dos temas abordados. Trata-se de uma película, altamente 
recomendada, pois retrata com brilhantismo as inúmeras questões assistências e éticas do 
cuidado aos pacientes com doença terminal. 

Ao término da exibição, desenvolva as questões a seguir, sobre o processo de morte da 


personagem Vivian. 


01. Analise criticamente o estilo de comunicação desenvolvido pelo médico ao informar à 


paciente o diagnóstico da doença e a proposta terapêutica disponível. 


02. Com base no conceito de “boa morte”, conforme proposto pela prática dos cuidados 


paliativos, classifique a morte e o processo de morrer da paciente. 


03. De acordo com o referencial da bioética, considerando os quatro princípios descritos 
na teoria principialista, analise que princípios foram privilegiados ou desconsiderados nas 
seguintes cenas: 

= Cena 1: paciente solicita a enfermeira, durante a madrugada, claramente angustiada. A 
enfermeira checa se há algum problema técnico, oferece à paciente um sorvete e senta-se 
ao seu lado. 

= Cena 2: equipe de reanimação do hospital inicia procedimento após parada cardiorrespi- 
ratória da paciente. A enfermeira ao entrar no quarto e constatar o que está acontecendo, 


impede a sua continuidade. 


04. Reflita e descreva o que é para você, dentro de seus valores, crenças e princípios, uma 


“boa morte”. 
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PI RESUMO 


Os cuidados paliativos representam importante mudança de paradigma no campo da 
saúde. Profissionais, comumente voltados para a cura das doenças, precisam se adequar a 
uma proposta que vise ao cuidado do sujeito doente, em sua integralidade, de acordo com 
os aspectos físicos, psicológicos, espirituais e sociais de sua existência. O conceito de “boa 
morte”, conforme descrito na contemporaneidade, enfatiza o lugar do doente, como protago- 
nista da cena final, procurando dar a ele condições para que viva a sua morte com o máximo 
de qualidade e dignidade possíveis. 

No momento em que a doença avança, uma série de decisões precisam ser tomadas. 
Desde o reconhecimento de que não há mais a possibilidade de reversão da doença até 
as decisões quanto a limitar a oferta de tratamentos curativos e a escolha por medidas de 
conforto e controle de sintomas. Como atualmente há uma enorme gama de possibilidades, 
faz-se necessário discutir e compartilhar as decisões com pacientes e familiares, com base 
no diálogo e na tolerância. Por isso, a comunicação é considerada um eixo fundamental nos 
cuidados paliativos. A comunicação, na prática paliativista, capacita o cuidar. 

Dentre as condutas adotadas no fim de vida, os cuidados paliativos favorecem a que se 
adeque ao momento da doença, por meio de medidas de controle de sintomas, sem ofertar 
medidas terapêuticas invasivas e potencialmente maléficas ao paciente, conhecida como 
ortotanásia. No seu inverso, considera-se distanásia, conhecida também como obstinação te- 
rapêutica, a insistência em condutas curativas, quando não há mais possibilidade de reversão 
da doença, causando desconforto ao paciente sem, contudo, de fato, oferecer expectativas 
realistas de benefícios para o doente. 

Essas são, sem dúvida, questões delicadas da prática clínica que demandam do profis- 
sional não apenas competência técnica, em sua área de atuação, mas também competência 
ética que o auxilie na deliberação de decisões de tamanha complexidade. O conhecimento 
das ferramentas teóricas da bioética, com os princípios descritos pela teoria principialista, 
pode contribuir significativamente para auxiliá-lo nesses momentos, oferecendo a você a 


possibilidade de discutir, compartilhar e fundamentar as suas decisões. 


Saiba mais 

Procure sempre ampliar o seu conhecimento por meio dos filmes e das obras de ficção. 
Esses constituem importante recurso metodológico para reflexão e fixação dos temas 
por você estudados. 
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À enfermagem, 0 
sofrimento 
e a morte 


A enfermagem, o sofrimento e a morte 


É na hora de escrever que muitas vezes fico consciente das coisas, das quais, sendo 
inconsciente, eu antes não sabia que sabia. 


Lispector, 2010 


Você já deve ter percebido que cuidar de pacientes ao fim da vida exige do pro- 
fissional uma dedicação ímpar ao seu trabalho, sendo a ele demandadas habilida- 
des e competências de ordem técnica, ética e humanitária que, de fato, se fazem 
necessárias na prática do cuidado. Trata-se de um tripé que sustenta a excelência 
das ações profissionais no campo da saúde. 

A aquisição do conhecimento técnico e ético é conquistada, gradativamente, 
por meio da dedicação ao estudo e à prática. À experiência e a dedicação ganham 
valor, contribuindo para se alcançar um padrão de excelência que se espera em 
toda a prática do cuidado. Do ponto de vista ético, conforme você já estudou no 
capítulo passado, há referenciais teóricos que auxiliam na reflexão e na tomada de 
decisão. 

Contudo, o conhecimento teórico, isolado da experiência, pode não ser su- 
ficiente. A experiência prática é fundamental para os momentos em que será ne- 
cessário discernir o que é mais adequado, prudente, e moralmente correto a cada 
situação específica. Algumas virtudes são especialmente esperadas no profissional 
e, sem dúvida, quando se trata de difíceis decisões, a prudência é uma delas. 
Conceito desenvolvido por Aristóteles (2009) e, posteriormente resgatado pelos 
bioeticistas Pellegrino & Thomasma (1993) e Gracia (2010), a prudência deve ser 
entendida como uma sabedoria prática que, para além do conhecimento teó- 
rico, se adquire com a experiência (ARISTÓTELES, 2009; PELLEGRINO & 
THOMASMA, 1993; GRACIA, 2010). 

Você agora deve estar se perguntando sobre a competência humanitária, tão 
esperada nos profissionais da saúde. A competência humana abarca a dimensão 
existencial do profissional, considerando que o ato de cuidar não pode prescindir 
do reconhecimento de que o cuidador precisa de cuidados. Pois bem, esse capítulo 
será dedicado ao tema, refletindo sobre a equipe de saúde e, mais especificamente, 
sobre o enfermeiro nesse contexto de habilidades e expectativas a ele direcionadas. 
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OBJETIVOS 


= Conhecer a importância do cuidado à equipe de saúde diante do sofrimento e da morte; 
= Refletir sobre a enfermagem nos cuidados ao fim da vida; 


= Apresentar proposta metodológica de trabalho e suporte à equipe de saúde e ao enfermeiro. 


A integralidade do cuidado 


A aproximação que o profissional faz da morte, na assistência ao enfermo 
na fase terminal, requer uma extensão do conceito de integralidade do cuidado. 
Tradicionalmente se convencionou que o foco da assistência é o paciente e sua fa- 
mília. No entanto, quando o fim da vida se aproxima, uma série de pensamentos, 
emoções e sentimentos são desencadeados, incidindo diretamente na vida de to- 
dos os envolvidos. O cuidado à equipe se faz urgente, necessário e imprescindível 
a uma boa prática assistencial. 

Atualmente procura-se dar ênfase à primazia do cuidado, mais especificamen- 
te às características humanísticas do cuidar como, por exemplo, a empatia, a com- 
paixão, o preparo para a morte e o luto, a habilidade de escuta e a de relaciona- 
mento interpessoal. A existência humana prescinde de cuidados. Somos cuidados 
ao nascer, caso contrário não sobrevivemos, e seremos cuidados ao morrer (PY & 
OLIVEIRA, 2011). 

A enfermagem, referência na arte do cuidar, dedica-se à assistência, lançan- 
do-se, muitas vezes, em contextos que podem ser potencialmente danosos à sua 
integridade emocional, caso não haja atenção a ela dedicada. Como olhar para o 
mundo interior do outro, sem atentar para o seu próprio? Como cuidar das feri- 
das do enfermo, desconsiderando as que lhe pertencem? Essas são questões que 
merecem ser discutidas. 

Incluir a dimensão existencial na formação e na prática do profissional da 
saúde implica considerar o seu mundo interno, reconhecendo, efetivamente, 
que aquele que cuida sofre e que esse sofrimento precisa ser escutado (PY & 
OLIVEIRA, 2011). 
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O cuidador ferido 


A identificação com a dor e o sofrimento do enfermo pode contribuir positi- 
vamente para o cuidado. A vulnerabilidade e o desemparo, condições demasiada- 
mente humanas, tendem a estimular maior conscientização e abertura para a es- 
cuta empática e compassiva a respeito da experiência de sofrimento (NOUWEN, 
2001). 

A mitologia grega, por meio da história de Quíron, o “cuidador ferido”, ilustra 
simbolicamente o tema. Quíron, o centauro, educador da arte da medicina, sofre 
de uma chaga incurável, adquirida a partir de um castigo concedido por Hércules. 
Apesar de sua dor, Quíron não deixa de ensinar a arte da cura, tornando-se o sím- 
bolo do curador ferido pois, embora necessitando ser cuidado e curado, sente-se 
à vontade diante do outro que sofre, buscando, exatamente no seu eu interior, 
encontrar o caminho para exercer o seu ofício. Quíron ensina a Esculápio, filho 
de Apolo e Coronis, a arte de curar, tornando-se assim o símbolo do cuidador que 
sofre e que, para o melhor exercício de sua função, precisa tomar consciência das 
suas próprias feridas. Assim como na mitologia, o profissional de saúde que con- 
segue reconhecer e se reconciliar com as suas dores pode se tornar melhor capaci- 


tado para acolher, acompanhar e cuidar, sem sentir-se ameaçado ou amedrontado 
diante de alguém que sofre (PY & OLIVEIRA, 2011b). 


Fontes de estresse e sofrimento 


É sabido o quanto é dura a realidade diária do enfermeiro. O profissional, 
quando se dá conta, percebe que não teve tempo para cuidar dele próprio. A roti- 
na vai, sorrateiramente, impondo ao sujeito a solidão, o isolamento e a exaustão, 
levando-o, consequentemente, à Síndrome de Burnout que, manifestando-se por 
meio de uma série de sintomas de ordem emocional, física e comportamental, 
provoca perda de interesse pela atividade profissional, fadiga, ansiedade, irritabi- 
lidade e humor depressivo, entre outros sintomas, estando associada à impossibili- 
dade de continuidade da atividade laboral e a desajustes na vida pessoal e familiar 
(CAMPOS et al., 2005; CARVALHO, 2004). 

A sobrecarga de trabalho, as condições nem sempre favoráveis, os recursos 
disponíveis muitas vezes limitados, as decisões a serem tomadas em curto espaço 
de tempo, o acompanhamento da dor e do sofrimento de familiares e pacientes e 


as dificuldades nas relações entre os colegas da equipe, por exemplo, estão entre 
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os fatores estressores mais destacados. Para acrescentar, há ainda uma série de difi- 
culdades que precisam ser mencionadas na relação do enfermeiro com o paciente. 
É inquestionável que há pacientes que são de difícil trato. Seja por um comporta- 
mento agressivo, por desvios de caráter, por conflitos de ordem familiar que preju- 
dicam o atendimento, ou mesmo por limitações do próprio sistema institucional. 

Outras dificuldades podem surgir relacionadas à natureza da doença e do tra- 
tamento. Por exemplo, cuidar de um paciente com câncer de cabeça e pescoço, 
na fase terminal, tendo passado por inúmeras cirurgias mutiladoras, desperta o 
mesmo sentimento de um doente com DPOC, também na fase final? Ou ainda, 
uma criança na iminência da morte causará o mesmo impacto no profissional, do 
que um adulto na mesma condição? Não há forma única de lidar e reagir, pois 
cada história tocará de forma singular o profissional, que responderá a partir de 
sua própria história de vida e feridas acumuladas. No entanto, é nos arredores da 
morte, ao se dedicar ao acompanhamento na fase final do enfermo e seus familia- 
res, que o enfermeiro pode vir a ser mais diretamente afetado (PY & OLIVEIRA, 
2011b; CARVALHO, 2004). 


O enfermeiro, a morte e o morrer 


Segundo Py e Oliveira (2011b), cuidar é acompanhar, é estar ao lado. Envolve 
um encontro verdadeiro e disposição para sofrer junto. Ainda, segundo os autores, 
esta é justamente a essência do cuidado. Sendo assim, não haverá um cuidador 
que, ao olhar para as feridas do enfermo, não se identifique, de alguma forma, 
com as que ele próprio porta (PY & OLIVEIRA, 2011b). 

Uma das características da enfermagem é a proximidade diária e constante 
com o paciente. Tamanha proximidade permite ao enfermeiro conhecer profun- 
damente a história do doente, contribuindo para a criação de vínculos afetivos na 
relação, sendo esse profissional a referência do cuidado. Quando na iminência da 
morte, a demanda sobre o enfermeiro é grande e não se limita ao momento final, é 
necessária a continuidade do cuidado à família para que o enfrentamento da perda 
seja melhor elaborado. 

A dificuldade e o despreparo para lidar com a morte é uma característica hu- 
mana, a qual todos, sem exceção, embora de formas diferentes, vivenciam. Como 
nem todas as profissões lidam com a morte em sua rotina diária, muitos vivem 
como se dela nada quisessem saber. No entanto, ao profissional da saúde não é 


facultada essa possibilidade. O confronto diário com a terminalidade, não apenas 
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acompanhando, mas dedicando-se a cuidar, confortar e aliviar todo tipo de sofri- 
mento, de forma tão intensa como faz o enfermeiro, pode expor o profissional a 
um alto nível de estresse (SANTOS & HORMANEZ, 2013). 

Há profissionais de saúde que, dependendo do tipo de função desempenhada, 
apresentam um nível de estresse compatível com o de pessoas que vivenciam qua- 
dro de desordem pós-traumática, geralmente desencadeado após sofrerem desas- 
tres. A enfermagem, especialmente a que acompanha o paciente em fim de vida, 
está entre as profissões da área da saúde que mais sofre as consequências do estresse 
laboral (SANTOS & HORMANEZ, 2013; CARVALHO, 2004). 

Acompanhar pessoas no processo de finitude, sem dúvida, desperta reações 
emocionais. Algumas pessoas, em função de características de personalidade, valo- 
res, crenças e experiências de vida vão reagir procurando afastar-se emocionalmen- 
te do paciente, acreditando que dessa forma conseguirão se proteger e evitar assim 
o sofrimento. No entanto, infelizmente, essa é uma grande ilusão. O afastamento 
não evita o sofrimento, ao contrário, potencializa-o. Uma vez não reconhecido e 
aceito, ele se mantém atuante e crescente a cada novo atendimento. Além disso, 
essa tentativa de proteção afasta o profissional do doente, interferindo no cuida- 
do, trazendo ainda mais sofrimento. O distanciamento da equipe impõe a todos, 
doente, família e profissionais, a solidão e o isolamento em um momento tão 
importante de suas vidas. Diversos autores sugerem, ao contrário, que as emoções 
sejam reconhecidas, e que a tristeza despertada, ao longo do acompanhamento a 
esses pacientes, seja identificada, reconhecida e trabalhada. Se o profissional pre- 
tende oferecer assistência cuidadosa, efetiva e humanizada, há que reconhecer o 
quanto de humano há no seu próprio sofrimento (SANTOS & HORMANEZ, 
2013; BOUSSO, 2015; CARVALHO, 2004). 

Infelizmente, encontra-se ainda presente uma corrente de pensamento a qual 
acredita que o profissional, para realizar bem o seu trabalho, não deve se envol- 
ver com o doente. Essa crença acaba se perpetuando por várias gerações, sendo 
comum o profissional, ao iniciar sua carreira, ouvir essas orientações que podem 
estimular o distanciamento do paciente, a título de garantir a racionalidade e não 
prejudicar a eficácia do atendimento. 

Esse cenário cultural, fruto das reações de nossa sociedade frente à morte e 
ao morrer, induz o enfermeiro a acreditar que seus sentimentos devem ser es- 
camoteados frente aos seus pares, pacientes e familiares. Evitando expor a sua 
própria vulnerabilidade, o profissional acaba assumindo um padrão de compor- 


tamento de caráter “frio” ou “indiferente”, na vá ilusão de que dessa forma estará 
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garantindo uma boa prática assistencial (ALVES & SCLIAR, 2011; SANTOS & 
HORMANEZ, 2013). 

Enfermeiros apresentam grande vulnerabilidade, no cenário nacional e inter- 
nacional, frente à temática da morte. Reações como raiva, impotência, frustra- 
ção, medo, tristeza, choque, culpa, vergonha, fracasso e negação são comumen- 
te experimentados, embora ainda, raramente, expressos e discutidos em equipe 
(SANTOS & HORMANEZ, 2013). 

Dentre as principais causas das dificuldades enfrentadas por enfermeiros e 
acadêmicos de enfermagem, diante da morte do paciente, podem ser destacadas 
(SANTOS & HORMANEZ, 2013): 

* Despreparo para lidar com situações de terminalidade. 

e Sensação de fracasso, comumente vivida pelo enfermeiro, quando diante da 
impossibilidade de reversão do processo de morte do doente. 

e Baixa resistência às frustrações, com dificuldades para aceitar os limites im- 
postos pela doença. 

* Associar a morte a um erro. Nesse caso, a morte é vista como potencialmen- 
te capaz de interferir na realização profissional. 

e Forte identificação com a fragilidade do paciente. 

* Ilusão de onipotência e eficiência absolutas. 


e Aspectos culturais que associam a morte à sensação de derrota ou vergonha. 
A formação acadêmica 


Como você já pôde perceber, as dificuldades do enfermeiro com a morte es- 
tão muito relacionadas a questões existenciais e humanas e são, em larga escala, 
o reflexo das dificuldades enfrentadas, ainda presentes nos dias atuais, em nossa 
sociedade. Entretanto, cabe nesse momento uma pequena reflexão, analisando 
criticamente a sua formação acadêmica. 

Nos cursos de graduação mostram-se ainda incipientes as discussões sobre a 
morte e o morrer. Uma prática que se repete, tanto na formação acadêmica do 
enfermeiro como na do médico, é proporcionar ao estudante o primeiro contato 
com o tema por meio do anatômico, em que a morte é apresentada ao aluno pelo 
real do corpo, do cadáver ou dos órgãos isolados, despersonalizados, sem história. 
O contato com o sofrimento, provocado pelo morrer, só muito posteriormente 
será vivido pelo estudante que, muitas vezes, diante da cena, se vê completamente 
despreparado para atuar (ZAIDHAFT, 1990; SANTOS e HORMANEZ, 2013). 
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A despersonalização da morte contribui para o processo de negação do fu- 
turo profissional, destacando ainda mais os aspectos técnicos sobre os valores 
humanitários que precisam ser enfatizados ao longo da formação (SANTOS & 
HORMANEZ, 2013). 

Para Kovács (2010), os cursos de enfermagem devem oferecer disciplinas que 
estimulem os aspectos afetivos da prática assistencial, a fim de desenvolver nos 
acadêmicos o reconhecimento de que assuntos relacionados ao seu sofrimento 
podem e devem ser validados. No entanto, sabe-se que apesar das mudanças que 
vêm ocorrendo nos cursos de graduação, o objetivo da formação, no contexto da 
saúde é, acima de tudo, o de salvar vidas. Nesse cenário, o destaque é dado à cura e 
aos recursos disponíveis pelo desenvolvimento tecnológico, havendo pouco tempo 
e espaço para a valorização dos conflitos e sofrimentos diante do adoecimento e da 
morte (KOVÁCS, 2010). 

Essa tendência, entretanto, não se limita à formação acadêmica, se estenden- 
do ao longo da prática profissional do enfermeiro, pois faz parte de uma cultura 
relativa ao momento atual no qual vive a nossa sociedade. É relevante destacar que 
esse padrão não é exclusivo da enfermagem, pois, como já visto, faz parte de um 
movimento social. Ao contrário, ao iniciar suas atividades laborais você perceberá, 
pelo contato com outros profissionais da equipe, que a sua formação ainda é uma 
das que talvez mais destaque dê à formação humana. Ainda assim, é preciso sa- 
lientar e reforçar a importância dos aspectos existenciais da formação e do cuidado 


que devem ser direcionados a você. 
O luto invisível do profissional 


Uma prática assistencial humanizada está diretamente relacionada ao reco- 
nhecimento, à legitimação e ao acolhimento dos sentimentos vividos pela equipe. 
Cada vínculo estabelecido com o doente é único e despertará reações no profissio- 
nal absolutamente singulares, deixando marcas em sua história de vida profissional 
e pessoal. Há pacientes que despertam grande identificação no profissional, seja 
pela proximidade da idade, das histórias de vida, do estilo de relação familiar, 
dentre outros fatores, fazendo existir uma forte vinculação. Outros desencadeiam 
comportamento de evitação ou até de excesso de aproximação, em um mecanismo 


claramente compensatório, por alguma dificuldade enfrentada e que não pôde ser 
conscientemente reconhecida (CARVALHO, 2004; PY & OLIVEIRA, 2011b). 
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Quando acontece a morte do paciente, especialmente quando se trata de um 
acompanhamento que se fez ao longo da doença, vivenciando a progressiva de- 
terioração do doente, sentimentos de tristeza, desânimo e raiva podem ser des- 
pertados. Além disso, o luto vivenciado pela morte do paciente pode acionar no 
profissional lembranças de perdas anteriores que não tiveram a oportunidade de 
terem seus lutos elaborados. A perda do paciente desencadeia um processo de luto 
no profissional que trará consequências em vários campos da sua vida, tal qual 
acontece nos demais processos de luto (BOUSSO, 2015). 

Infelizmente a morte do paciente, vivida pelo enfermeiro, não é reconheci- 
da como perda significativa, com potencial risco de causar danos ao profissional. 
Nesse caso, trata-se de um luto não reconhecido. O conceito de luto não reco- 
nhecido foi desenvolvido por Doka (1989) e está relacionado a perdas que, por 
convenções sociais, não são reconhecidas e, portanto, não podem ser expressas e 
vividas abertamente. Para Franco (2015), as regras determinadas socialmente com 
relação à possibilidade ou não de expressão do luto, incidem sobre o enlutado, 
que passa a não reconhecer a legitimidade de seu luto, negando e minimizando os 
seus próprios sentimentos relacionados à perda e suprimindo o seu pesar. Lutos 
não reconhecidos são, acima de tudo, lutos não expressos e, por isso, não rece- 
bem o suporte emocional tão necessário para o enfrentamento de qualquer perda 
(FRANCO, 2015). 

O acúmulo de perdas no histórico de vida do enfermeiro pode desencadear 
transtornos mentais, sendo a depressão o quadro psicopatológico mais observado 
nessas situações (SANTOS & HORMANEZ, 2013). Portanto, a invisibilidade des- 
se luto precisa ser desfeita. É imprescindível a expressão do pesar, para a sua elabo- 
ração, necessária para a saúde psíquica do enfermeiro. O luto precisa ser enfrentado, 
verbalizado, para que suas consequências não se perpetuem eternamente sobre o 
enlutado. É necessário viver o luto, para não se viver de luto. Essa é uma expressão 
comumente verbalizada por pessoas que têm de enfrentar suas dores e perdas. 

Você deve agora estar se perguntando sobre como pode ser feito esse trabalho, 
em um ambiente profissional, em que trabalhar em equipe se faz fundamental. 
O luto pela morte do paciente será vivido, embora manifesto cada um à sua ma- 
neira, por todos os membros da equipe multiprofissional. Poder verbalizar a sua 
dor, em um ambiente que a legitime, compartilhando-a entre os pares, nos quais 
todos os participantes foram de alguma forma tocados pela perda vivida, pode se 
apresentar como possibilidade nesse difícil, mas necessário, caminho de cuidar de 


quem cuida. 
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Cuidando de quem cuida 
Trabalho em equipe, para a equipe 


Reconhecendo o luto do profissional e a urgência de escutá-lo, há que se pen- 
sar nas estratégias que viabilizem sua expressão. O compartilhamento entre pares 
da experiência vivida tem sido considerado uma possibilidade de trabalho que 
merece ser desenvolvido, tanto nos cursos de graduação como nas instituições 
hospitalares. O suporte oferecido, por meio da abertura de espaços que deem 
voz ao luto, tradicionalmente silenciado no contexto hospitalar, tem se mostrado 
revelador de oportunidades de acolhimento e cuidado ao cuidador. Kovács (2010) 
considera o suporte oferecido a quem cuida um trabalho imprescindível, que pode 
ser oferecido em atividades de grupo, intercaladas com atendimentos individuais. 
A autora ressalta ainda a relevância de trabalhos preventivos, voltados aos acadê- 
micos, por meio de grupos de discussão e reflexão acerca de temas relacionados 
à morte, ao morrer, buscando capacitá-los para melhor lidar com as adversidades 
que são enfrentadas na assistência ao enfermo (KOVÁCS, 2010). 

A importância de trabalhos voltados para a dimensão existencial do cuida- 
dor, com a fala e a palavra, é sustentada por diversos estudiosos do tema. Py e 
Oliveira (2011a) recomendam a sistematização de encontros vivenciais, voltados 
para quem cuida, objetivando a redução das dificuldades por ele enfrentadas, seja 
no trato com o doente, seus familiares, ou mesmo nas relações entre os membros 
da equipe. O profissional, enquanto ser mortal, que sofre, merece ter a oportuni- 
dade de se confrontar com a sua própria humanidade, percebendo que é a partir 
desse reconhecimento que algo efetivamente pode ser feito, para ele e para o outro. 


Como os autores descrevem: 


Só humanizamos o que ocorre no mundo do sofrimento em geral, e em nosso parti- 
cular pequeno mundo de sofrimento, quando falamos e repartimos decisões que nos 
afligem e nos afetam. É dessa fala que se nutrem os cuidados; é dessa fala que se 
alimentam os cuidados; e é dessa fala (sempre um diálogo) que aprendemos, cada vez 
mais, a ser humanos. (PY & OLIVEIRA, 201 1a, p. 28). 


O trabalho de elaboração do luto do profissional deve atentar para o seu obje- 
tivo principal, que é o de auxiliar o sujeito a transformar a sua experiência, muitas 
vezes de dor, em algo potencialmente enriquecedor e com valor de sentido. O 
processo central no trabalho com enlutados deve ser a construção de significado, 
em que experiências com perdas e mortes podem dar outro sentido para a vida, 
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implicando redefinição de perspectivas, valores e conceitos. No caso dos profissio- 
nais, oferecer a escuta e o acolhimento pode permitir um posicionamento diferen- 
ciado frente a sua prática clinica, revelando novos significados para sua dimensão 
existencial (WORDEN, 2013; CAMPOS et al., 2005). 


Uma proposta de cuidado 


Dar voz ao profissional por meio da arte. Essa é a proposta que vem se apresen- 
tando no campo da saúde, oferecendo um caminho inovador de trabalho quando 
se trata de cuidados ao cuidador. 

O uso da arte como recurso para lidar com a morte, o sofrimento e o luto data 
de períodos históricos, mais especificamente, segundo Prade (2015), do tempo 
dos Neandertais. A expressão das emoções relacionadas à perda, dor e ao sofrimen- 
to com frequência é manifesta em danças, composições, desenhos, dramatizações, 
pinturas e narrativas (PRADE, 2015). 

No caso de lutos náo legitimados socialmente, como é o caso do luto dos 
profissionais da saúde, o medo de se expor e de verbalizar as experiéncias vivi- 
das pode encontrar, no recurso artístico, um canal facilitador para sua expressáo. 
Experiéncias com canto, auxiliando enlutados a reduzir o isolamento imposto 
pela dor, compartilhando canções em encontros com base na musicoterapia, são 
citadas por Prade (2015). Segundo a autora, pessoas que vivenciam lutos falam de 


seus sentimentos quando escolhem ouvir ou cantar uma melodia (PRADE, 2015). 
Medicina Narrativa: a arte que cuida 


Uma metodologia que está em plena expansão no Brasil, nos EUA e em diver- 
sos países da Europa, sendo empregada em grupos voltados para o trabalho com 
profissionais da saúde, é a Medicina Narrativa. 

Medicina Narrativa ou Medicina Baseada em Narrativas foi assim nomeada 
por Charon (2006), na Universidade de Columbia — EUA, como uma estratégia 
de trabalho para auxiliar profissionais a desenvolverem habilidades necessárias à 
relação com o paciente e familiares. Para a autora, a habilidade de comunicação, 
com ampla capacidade de escuta, além de empatia e compaixão, pode ser desen- 
volvida e aprimorada por meio da literatura e da produção de narrativas. De acor- 
do com a proposta, a leitura e a escrita de histórias ficcionais podem promover o 


desenvolvimento de valores morais, além de uma aproximação do profissional às 


CAPÍTULO 5 m 105 


histórias dos pacientes, despertando-o para a importância da dimensão humana 
do adoecer e da prática do cuidado (CHARON, 2006). 

A humanidade se perpetua por meio de histórias. As narrativas registram o 
percurso traçado pelo homem, garantindo que passado, presente e futuro cami- 
nhem juntos, construindo histórias biográficas de pessoas e do mundo. Também o 
primeiro contato do paciente, em seu adoecimento, com o profissional da saúde, 
se dá com histórias. O doente tem algo a contar. Ele chega inicialmente contando 
ao enfermeiro ou ao médico sobre sua doença, descrevendo-a. Se houver nesse 
encontro abertura para uma escuta, ele poderá ampliar a narrativa biológica para 
uma narrativa biográfica, possibilitando que se conheça a pessoa que está doente. 
Sim, porque antes da doença, há ali um sujeito que sofre e que tem um dizer sobre 
sua história de vida (MORATALLA & GRANDE, 2013). 

O trabalho de leitura de obras ficcionais permite um aprimoramento do cui- 
dar, na medida em que ler desenvolve a capacidade de escuta e de interpretação. 
Da mesma forma, também a linguagem usada na produção de narrativas possi- 
bilita acessar as fragilidades da pessoa que escreve, seja ela, doente, familiar ou 
profissional. Segundo Bousso (2015), há mais de vinte anos, narrativas têm se 
mostrado um recurso indispensável no trabalho com pessoas e familiares que vi- 
vem processos de perda. Para a autora, essas narrativas muito contribuem para o 
trabalho da enfermagem, na medida em que permitem o conhecimento de seus 
valores, crenças, expectativas e experiências de vida (BOUSSO, 2015). 

Trata-se de um trabalho já consagrado, que vem sendo realizado no âmbi- 
to hospitalar com pacientes e familiares. Com os profissionais, teve seu início já 
na década de 1970 do século XX, inicialmente, com a proposta de auxiliá-los a 
desenvolver habilidades necessárias ao cuidado, como já descrito anteriormente. 
Com o alcance da proposta, foi possível ampliar as inúmeras possibilidades dessa 
metodologia, sendo hoje bastante utilizada como estratégia voltada para promo- 
ver o acolhimento e o compartilhamento do profissional que, ao cuidar de quem 
sofre, lidando com a dor e o sofrimento de doentes e familiares, merece ter o seu 
sofrimento reconhecido e cuidado (OROFINO & OLIVEIRA, 2015). 


Medicina Narrativa: grupos de trabalho 
Com o intuito de tornar o luto do profissional visível, grupos de reflexão e 


discussão têm sido formados em hospitais e universidades, apoiados na proposta 


da medicina narrativa. Nesse caso, há inúmeras possibilidades de trabalhar, que 
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podem variar de acordo com o número de participantes, características da insti- 
tuição e do cuidado, tempo para as discussões, ou mesmo preferências pessoais. O 
principal é que seja usada a literatura como gatilho para a abertura de um campo 
de escuta e discussão. Pode ser usada uma obra inteira, ou trechos selecionados, 
contos, crônicas, poesias, ou mesmo trechos de histórias contadas em filmes. A 
narrativa pode vir como consequência, após a realização da leitura, ou não. A 
proposta oferece liberdade de atuação, estimulando a criatividade de seus organi- 
zadores (MALLET;2017; OROFINO & OLIVEIRA, 2015). 

No Brasil, temos alguns registros de experiências tanto em hospitais como em 
universidades. Em Porto Alegre, Orofino (2015) organiza no cenário hospitalar 
grupos de trabalho, discutindo a morte e o morrer por meio de livros selecionados. 
Para a autora, a obra ficcional permite refletir e comparar a percepção da morte 
para os personagens da obra ficcional com a percepção dos leitores e participantes, 
propiciando a reflexão sobre como cada um lida com essa temática (OROFINO 
& OLIVEIRA, 2015). 

No Rio de Janeiro, o grupo intitulado “Humanidades, Medicina e Arte”, da 
Universidade Estácio de Sá desenvolve, desde 2012, atividades em grupo com o 
objetivo de oferecer ao estudante, por meio da literatura e da escrita, a percepção 
acerca de suas próprias dificuldades com relação à temática do sofrimento, da 
morte e do luto, além de promover o desenvolvimento das habilidades necessárias 
ao cuidado. Em termos preventivos, considera-se fundamental que o futuro pro- 
fissional, ainda na graduação, exercite esse olhar para o seu eu interior, reconhe- 
cendo suas próprias dores, para que possa, de fato, se aproximar da dor do outro 
(MALLET, 2017). 

É reconhecida a carência de programas voltados para o cuidado com o cui- 
dador. A cultura hospitalar não propicia essas iniciativas; ao contrário, incentiva 
o não reconhecimento do luto, na medida em que silencia os sentimentos do 
profissional (BOUSSO, 2015). Oferecer propostas nesse sentido representa uma 
quebra de paradigma e, por isso, vem sendo realizado paulatinamente. No en- 
tanto, considere a possibilidade de contar com um profissional da saúde mental, 
integrante da equipe multiprofissional, na formação dos grupos de trabalho. Este, 
sendo capacitado pela sua formação para identificar demandas e necessidades indi- 
viduais, pode realizar encaminhamentos para que os integrantes que necessitarem 
façam um percurso terapêutico individual para elaboração de suas perdas e lutos. 

Trabalhos desenvolvidos em equipe, para a equipe, além de contribuir indi- 


vidualmente para cada profissional, auxiliam no estreitamento das relações entre 
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enfermeiros, médicos e demais profissionais, necessário nos momentos de tomada 
de decisões, reduzindo o estresse frente às situações de terminalidade. 

É importante que você, futuro profissional, reconheça a relevância do cuidado 
ao enfermeiro, profissional carente de um olhar voltado para o seu sofrimento e 
possa, em seu ambiente de trabalho, estimular e promover a cultura do cuidado 


ao cuidador. 


Para lembrar: cuidar do cuidador deve ser um compromisso assumido por todos os pro- 
fissionais da equipe multiprofissional. Fique atento a você e aos seus colegas. Contribua 
para um ambiente de trabalho acolhedor, no qual haja o reconhecimento das dores de 
quem é cuidado, mas também de quem cuida. 


Ea) ATIVIDADES 


01. Construa uma narrativa descrevendo o porquê de sua escolha pela enfermagem. Procu- 
re identificar se houve algum evento em sua vida, ou mais de um, que tenha contribuído para 
a sua decisão. Caso você já considere o desejo de atuar no cuidado a pessoas ao fim da vida, 


também procure relacionar essa opção às experiências que fizeram parte da sua história. 
02. Descreva os principais aspectos que devem ser considerados no cuidado ao cuidador. 


03. Apresente ao menos cinco motivos que justifiquem a sistematização de grupos para o 


cuidado com a equipe. 


04. Descreva algumas consequências da Síndrome de Bournout. 


PI RESUMO 


O enfermeiro que atua na terminalidade precisa desenvolver competências e habilidades 
que são extremamente necessárias ao cuidado. Empatia, compaixão, escuta aberta, traba- 
lho em equipe, assim como disponibilidade interna para se oferecer a estar junto daquele 
que padece são comumente esperadas deste profissional, assim como também dos demais 
membros da equipe multiprofissional. Diante dessa realidade, se faz necessário atentar para 
a sobrecarga de trabalhos e demandas dirigidas à enfermagem, cuidando especialmente do 


sofrimento deste profissional que, em sua essência, se dedica ao cuidado. 
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Cuidar do enfermeiro começa com o reconhecimento de que, a cada perda de paciente 
vivida, um luto se inicia, que essas perdas são sentidas e precisam ser expressas e elabo- 
radas em prol de sua saúde mental e da qualidade da assistência que será dedicada ao 
paciente e seus familiares. 

Assuntos ligados à morte e ao morrer precisam ser discutidos, desfazendo o tabu de que 
a dor e o sofrimento devem ser silenciados. Metodologias ativas para trabalhos em grupo, 
como a proposta pela medicina narrativa, por meio da leitura e da produção de narrativas, 
dão voz àqueles que se mantêm em constante movimento de doação e cuidados, a saber — o 


enfermeiro. 


Saiba mais 

Livros infantis que abordam o tema da morte e do morrer podem ser utilizados em oficinas 
com adultos, como alunos de enfermagem ou profissionais que atuam em cuidados ao fim 
da vida. Para isso, fique atento às obras infantis que foram sugeridas no capítulo 1. 
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Ca) GABARITO 


Capítulo 1 


01. Para esse primeiro desafio, não há uma resposta formal. Trata-se apenas de uma provo- 
cação para que você comece a pensar no assunto de forma individualizada e reflexiva. Esse 
movimento é importante para que você, em sua futura prática clínica, possa abordar o tema 
com mais familiaridade junto aos pacientes, familiares e equipe. A sugestão de produzir a 
narrativa escrita, utilizada em diversas propostas de educação para a morte, pode funcionar 


como um recurso facilitador desse processo. 


02. A notícia que você selecionar deve estar adequada às principais características do mo- 
delo de morte interdita, ou moderna, que hoje encontramos nas seguintes configurações: 

a) Mortes de pacientes com doenças em fase terminal que ocorrem nos hospitais, 
estando o paciente nas enfermarias ou unidades de tratamento intensivo, sem a 
companhia de familiares, com sofrimento, muitas vezes causado pela insistência 
em medidas curativas que tecnicamente já não podem mais auxiliar na remissão 
da doença. 

b) Outra possibilidade de situação retratada está relacionada a notícias que revelam a 
indignação de familiares, ou da população em geral, com o pedido de pacientes com 
doenças terminais para que o tratamento seja interrompido. Observa-se nessas si- 
tuações a dificuldade das pessoas em reconhecer que o paciente, contrariamente a 
ideia de que está “desistindo de viver”, está apenas reconhecendo a impossibilidade 


de continuidade da vida em função da progressão da doença. 
03. Houve um tempo em que a sexualidade era um tabu. Esse não era um assunto permitido 


às crianças e as conversas a respeito, em geral, feitas às escondidas. O assunto discorria 


somente entre os adultos. Gradativamente fomos observando uma abertura para o tema. As 
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crianças começaram a ter acesso por meio da mídia, na televisão e nos jornais, de cenas, 
muitas vezes, explícitas. Alguns questionam se essa exposição não chegou ao ponto de ser 
considerada excessiva. Mas o fato é que esse tema hoje é discutido abertamente nos gru- 
pos sociais. E a morte? A morte passou a ocupar o lugar de tema tabu. Procura-se não falar 
na frente de crianças, pois, de alguma forma, ficou convencionado que elas não devem ser 
expostas a essa realidade. Um bom exemplo que se pode citar é o afastamento das crianças 
da cena da morte, tanto nos hospitais como nos próprios velórios. Observe que nem sempre 
é comum nos dias de hoje vermos crianças nos cemitérios, por exemplo. Essa atitude impede 


a criança de se despedir, caso queira, de pessoas de sua convivência, 


04. Um ponto em comum entre as mais diferentes religiões é a crença na continuidade 
da vida, seja por meio do renascimento ou da ressurreição da alma. Há autores como Earp 
(1999) que associam esse fato à angústia da morte, inerente à condição humana. No en- 
tanto, há diferenças entre as religiões orientais e as ocidentais. Enquanto no Ocidente vida e 
morte são vistas em seu aspecto dual, no Oriente essa dualidade já não existe, A morte, em 
união com a vida, sempre fez e faz parte do viver. Inclusive entende-se que as escolhas feitas 
em vida terão impacto não apenas na qualidade da morte, como também a posteriori, como 


por exemplo, no juízo final. 


Capítulo 2 


01. Saber-se finito pode contribuir para a valorização da vida, despertando a curiosidade e o 
desejo para os aspectos tanto da vida, quanto da morte. Por outro lado, pode também desen- 
cadear sentimentos de angústia e medo. Esses sentimentos despertam diferentes atitudes 
com relação ao enfrentamento da morte. Alguns vão procurar se afastar, evitando qualquer 
tipo de contato com a morte, enquanto outros vão procurar a aproximação, seja por meio de 


leituras, exibição de filmes, estudos ou mesmo, através do exercício profissional. 


02. Vivemos em uma sociedade em que a morte e o luto são temas tabu. O luto é um período 
de tristeza, da saudade e do choro. Não adianta tentar adiá-lo ou mascarar os seus senti- 
mentos. Eles precisam ser vividos e expressos para que o enlutado possa ultrapassá-los. Não 
existe um tempo predeterminado para que ele se conclua. O luto é um processo individual, 
No entanto, em uma sociedade na qual o choro e a tristeza não são bem vindos, tenta-se 
excluí-lo, impondo ao enlutado um isolamento que pode se constituir em risco para a sua 


saúde psíquica. 
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03. Estudo de caso: 
=- Opção a: a criança, assim como qualquer adulto, realmente tem o direito à despedida. Mas, 
lembre-se, é um direito, e não um dever. De uma maneira geral, consideramos que visitar e 
se despedir é a melhor opção, mas pode ser que, em um determinado caso, após avaliada 
a particularidade das circunstâncias, essa não seja a melhor opção. O mais importante é a 
avaliação individual, de cada contexto. 
= Opção b: é frequente o pensamento de que o melhor é manter a imagem da pessoa antes 
do adoecimento ou da internação, e de que a imagem de um paciente à beira da morte pode 
traumatizar uma criança. Realmente, às vezes, ver uma pessoa amada com dor, ligada a fios e 
tubos, não é nada fácil. Mas essa ideia do que é fácil ou difícil, pior ou melhor, é absolutamen- 
te individual. Tanto para os adultos como para as crianças. É importante que se conheça as 
particularidades de cada situação. Por exemplo, vale ouvir as crianças, procurando identificar 
o que elas preferem; conhecer os motivos que levam a nora a não querer a visita; conhecer o 
estilo de comunicação e de vínculo estabelecidos nessa família; assim como também identi- 
ficar as necessidades da paciente ao expressar esse seu desejo. Além disso, é fundamental 
lembrar que a paciente está em fase terminal, Portanto, criar falsas expectativas, de uma 
possível alta e retorno pra casa, pode ser altamente prejudicial para todos. 
= Opção c: promover reunião familiar, junto com outros membros da equipe, mostra-se, 
sempre que possível, ótima opção. A abertura de um espaço para o diálogo contribui para a 
escolha, em conjunto, da melhor decisão a ser tomada. 

É recomendável que as crianças, ao menos antes da visita, sejam acompanhadas por um 


profissional do serviço de psicologia. 


Capítulo 3 


01. Neste caso é preciso destacar alguns pontos importantes: 

* Trata-se de uma família com um histórico tanatológico delicado, pois a perda da esposa do 
paciente, além de recente, se deu de forma abrupta e trágica. Portanto, podemos pensar nas 
dificuldades enfrentadas, por exemplo, pela filha do paciente, ao ter que lidar com mais uma 
perda, agora a do seu pai. 

« O fato de a filha dizer ao pai que sua doença é uma pneumonia desencadeia dificuldades 
importantes de comunicação. 

« Parece que a filha do paciente é a principal e única cuidadora. Esse fato pode trazer com- 
plicações adicionais. 

= O câncer do paciente encontra-se em estágio avançado. 


= Paciente com alteração de humor, introspectivo, expressando seu desejo de ir para casa. 
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Possíveis abordagens: 

a) Ouvir a filha, procurando conhecer os motivos que a levaram a esconder do pai a 
verdade sobre sua doença, identificando as fantasias e os medos que estão envol- 
vidos em sua escolha. Caso a filha opte por conversar com seu pai, é recomendável 
que receba o suporte dos profissionais da equipe, se assim preferir. 

b) Identificar a rede de apoio com quem, paciente e sua filha possam contar. Pode ser 
um amigo, vizinho, ou algum parente, pois a filha já dá sinais de exaustão. 

c) Comunicar à filha o momento atual de avanço da doença, respeitando o seu próprio 
tempo para assimilar e elaborar o que está acontecendo. Não caia na tentação de 
achar que, por já ter informado várias vezes, nada mais precisa ser dito. Informações 
desse tipo precisam ser ouvidas muitas vezes. A comunicação é um processo e não 
deve se limitar a um único momento da informação. Infelizmente, observamos que 
comunicar a respeito da proximidade da morte é feito pela equipe, com frequência 
muito tardiamente, dificultando as despedidas. 

d) Embora seja esperado que o paciente, nesta fase da doença, tenha necessidade de 
recolhimento e de aumentar suas horas de sono, no caso do Sr. Roberto, é preciso 
contextualizar o seu comportamento. Ele deu sinais de que sabe o que está aconte- 
cendo, parece querer conversar com alguém, mas como não encontrou, mostra-se 
recluso, afinal, não tem tempo a perder. Já que querem “falar bobagem”, ele se cala. 
É importante que a equipe tente facilitar a comunicação, inclusive procurando des- 
fazer o mal-estar que se estabeleceu entre o paciente e a filha, evitando assim um 


possível complicador no luto da Sra. Rosana. 


02. Com relação ao suicídio você deve considerar: 

-= Oferecer uma abordagem multiprofissional, voltada para os aspectos físicos e emocionais 
do paciente. 

* Disponibilizar uma escuta acolhedora, em local reservado, procurando estabelecer vínculo 
de confiança com o paciente. 

= Identificar potencial risco de futuras tentativas tanto no paciente, como em seus familiares. 
« Acolher a família, sempre que possível. 

= Identificar seus próprios sentimentos e suas dificuldades que possam interferir negativa- 


mente na assistência prestada ao paciente. 
03. Importante procurar conhecer: 


« A identidade familiar: principais características com relação ao funcionamento e à organi- 


zação, especialmente quando diante de dificuldades. 
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= O estilo de comunicação. 

= O lugar ocupado pelo paciente na dinâmica familiar. 

= O grau de flexibilidade de seus membros e os recursos que comumente são utilizados 
quando enfrentam dificuldades. 

= O histórico tanatológico, ou seja, a história da família com relação a perdas e luto. 


= A rede de apoio, familiar e social, com quem possam vir a contar. 


04. Para Kubler-Ross é fundamental diferenciar um paciente que se encontra no estágio de 
aceitação, daquele que desistiu de continuar investindo na cura de sua doença. Assim como 
também a aceitação não deve ser confundida com um estado de felicidade. Aceitar a sua 
condição, ou seja, reconhecer a proximidade do fim, implica já ter tido condições de ir, grada- 
tivamente, se despedindo da vida, elaborando o seu próprio luto pela perda que se aproxima. 
Diferente de um pensamento do tipo “eu não aguento mais”, a aceitação se aproxima mais a 
uma espécie de “desligamento” da vida, necessário para a despedida. 

Você pode pensar em “desistência”, no caso de pacientes em franco processo de trata- 
mento curativo, com bom prognóstico, mas que, por motivos diversos, optam pela interrupção 
do tratamento. No caso de pacientes com doença terminal, não se trata exatamente de não 


querer, mas sim de não poder continuar vivendo. 


Capítulo 4 


01. A informação do diagnóstico foi dada de forma direta e crua. O médico transmitiu as 
informações, mas não se pode dizer que ali houve um diálogo, uma comunicação efetiva. 
A paciente pouco falou. Ele quase nada escutou. O médico sabe que ela é uma professora 
universitária mas, fora isso, pouco sabe sobre a sua história. 

O profissional transmitiu, no primeiro encontro, uma grande quantidade de informações. 
Nesse momento, sabe-se que é difícil à paciente compreender e reter tudo o que foi dito, pois 
o impacto da notícia é muito grande. Além disso, ele não discute com ela as alternativas tera- 
pêuticas. O médico determinou o que deve ser feito, informou e, embora, tenha dado o termo 
de consentimento para sua ciência e assinatura, não se pode dizer que a paciente estava 


efetivamente esclarecida sobre o que iria acontecer na sua vida a partir daquele momento. 


02. Vivian teve uma morte lenta e sofrida, conforme a prática da distanásia. Embora sua 
doença, ao que parece, já estivesse em fase avançada, houve uma forte insistência no tra- 
tamento curativo, impondo a ela mais malefícios do que efetivamente benefícios. O médico 
responsável tinha interesse em pesquisar uma nova linha de tratamento e, ao que tudo indica, 


este foi um dos motivadores para impor à personagem tamanho sofrimento ao final de sua 
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vida. Ela claramente dava sinais de estar chegando ao fim e de não estar mais aguentando 
os efeitos colaterais do tratamento, mas, ainda assim, a equipe médica não reconheceu o mo- 
mento de parar. O foco do tratamento foi a doença e não a pessoa doente. Vivian não pôde 
fazer escolhas com relação à sua própria morte. Além disso, à exceção de uma visita de sua 


professora, morreu sozinha, dando mostras de como parece ter vivido a sua vida. 


03. Cena 1: essa cena, possivelmente a mais bonita do filme, revela o cuidado primoroso da 
enfermagem. Única profissional que teve a sensibilidade de escutar a paciente, ficar ao seu 
lado, percebendo que naquele momento a angústia era o sintoma que mais a incomodava. 
Esse é também o momento em que se dá a conversa entre Vivian e a enfermeira sobre a 
ineficácia do tratamento curativo e a necessidade de que a paciente reflita sobre as decisões 
finais como, por exemplo, se deseja ou não ser reanimada quando chegar a hora. 


Princípios privilegiados: autonomia e beneficência. 


Cena 2: nesse momento final, após a parada cardiorrespiratória da paciente, houve a 
tentativa de desrespeito ao desejo de Vivian, que havia optado pela não reanimação. Na rea- 
lidade, esta não chegou a ser concretizada graças à atuação da enfermeira que, reafirmando 
o desejo da paciente, impediu a sua continuidade. 


Princípios privilegiados: autonomia e beneficência. 


04. Claro está que essa resposta é absolutamente pessoal. Procure conversar sobre esse 
assunto com seus familiares e amigos, pois é sempre recomendável que as pessoas pró- 
ximas a você saibam dos seus desejos quanto ao momento final e possam, se necessário, 
contribuir para fazer valer a sua vontade. Além disso, você sabe o quanto esse tema é tabu, 
portanto, ao colocá-lo em discussão, você estará ajudando outras pessoas a pensarem sobre 


o assunto e desmistificarem o tema. 


Capítulo 5 


01. Claro está que a resposta a essa questão é absolutamente individual. No entanto, caso 
se sinta à vontade, procure compartilhar seu texto com um colega que também tenha feito 


esse exercício. A troca de experiências a partir dos textos pode ser bastante rica. 
02. O estresse com relação à sobrecarga de trabalho; às dificuldades relacionais com a 


equipe ou com os pacientes e familiares; às limitações institucionais e, principalmente, às di- 


ficuldades que dizem respeito com o lidar com o paciente que enfrenta o processo de morte. 
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Considerar de que forma o enfermeiro lida com as suas próprias perdas, proporcionando a 


ele abertura para a sua expressão, é fundamental para a continuidade do trabalho. 


03. Promove o estreitamento do vínculo entre os membros da equipe; permite a troca de ex- 
periência entre os pares; promove a discussão; dá voz aos sentimentos; estimula a reflexão, 


permitindo o acolhimento. 
04. Manifestações nos campos emocional, físico e comportamental são observadas. Pode 


haver intenso sofrimento psíquico do profissional, com fadiga, humor depressivo, irritabilida- 


de, dentre outros sintomas. 
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